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“Quando for velhinha o meu filho que vd a minha frente 5 minutos,

porque assim sei onde € que o meu filho fica.”

ES
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RESUMO

A presente investigacdo procura identificar quais as preocupacfes dos Cuidadores
Familiares de Pessoas Adultas com deficiéncia. Paralelamente foi recolhida informacao
sobre a caraterizacdo do processo de cuidar (rotinas da prestacdo de cuidados as pessoas
adultas com deficiéncia), o papel do Cuidador Familiar (adaptacéo ao papel de Cuidador,
consequéncias do processo de cuidar, apoios ao Cuidador e o papel dos Cuidadores aos
olhos da sociedade), desafios do Cuidador Familiar (necessidades dos Cuidadores
Familiares) e Recomendacdes dos Cuidadores (opinido dos Cuidadores Familiares sobre
medidas de apoio).

De modo a recolher a informacao pretendida foi adotado o método de investigacéo
qualitativo, tendo sido realizadas entrevistas semi-estruturadas a Cuidadores Familiares,
tal como, analise documental de estudos anteriormente realizados sobre a tematica em
causa.

A preocupacéo principal dos Cuidadores Familiares surge quando pensam o que
acontecera quando os seus olhos fecharem, quem cuidara dos seus filhos? Como é que
eles ficam? A angustia, o receio, leva a que o pensamento sobre o futuro seja afastado das
suas mentes, preferindo ndo refletir sobre o que podera acontecer. No presente, a
preocupacao recai sobre a falta de capacidades para prestar os devidos cuidados aos seus
filhos. As necessidades referidas foram diversas, mas salienta-se o facto de precisarem de
apoio no decorrer dos cuidados, pois a sobrecarga fisica e psicoldgica tende a aumentar
com o passar dos anos.

Escutar os Cuidadores auxilia a uma reflexo consciente sobre a necessidade
emergente de medidas e politicas para que sejam apoiados e lhes seja atribuido o devido

reconhecimento legal.

PALAVRAS — CHAVE: Cuidadores Familiares; Pessoas Adultas com Deficiéncia;
Preocupacdes e Necessidades; Medidas de Apoio.



ABSTRACT

The present research seeks to identify the concerns of Family Caregivers of Adult Persons
with disabilities. At the same time, information was collected on the characterization of
the caring process (care routines for disabled adults), the role of the Family Caregiver
(adaptation to the role of Caregiver, consequences of the caring process, support to the
Caregiver and the role of Caregivers in the eyes of society), Family Caregiver challenges
(Family Caregiver needs) and Caregiver Recommendations (Family Caregivers' opinion
on supportive measures).

In order to collect the information sought, the qualitative research method was
adopted. Semi-structured interviews were conducted with Family Caregivers, such as a
documentary analysis of previous studies on the subject.

The main concern of Family Caregivers arises when they think what will happen
when their eyes close, who will take care of their children? How do they stay? The
anguish, the fear, leads the thought about the future to be removed from their minds,
preferring not to reflect on what might happen. At present, the concern is about the lack
of capacity to provide due care to their children. The needs mentioned were diverse, but
the fact that they need support in the course of care is emphasized, since the physical and
psychological overload tends to increase over the years.

Listening to Caregivers helps a conscious reflection on the emerging need for

measures and policies to be supported and given due legal recognition.

KEY WORDS: Family Caregivers; Adult Persons with Disabilities; Concerns and

Needs; Support Measures.
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INTRODUCAO

Mundialmente, em 2011 existiam 200 milhGes de Pessoas que apresentavam
alguma dificuldade de funcionalidade, sendo que mais de um bilh&o conviviam com
alguma forma de deficiéncia (Chan e Zoellick, 2011). Nesse mesmo ano em Portugal,
através de dados recolhidos pelo Censos, constata-se que 1 234 mil pessoas padeciam de
dificuldades em realizar atividades basicas no seu quotidiano, como ver, ouvir, andar,
memorizar e comunicar (INE, 2011).

Os valores apresentados terdo uma tendéncia crescente ao longo dos anos, como
consequéncia do envelhecimento demogréafico e do risco de aparecimento de alguma
forma de deficiéncia na populagdo com mais idade, bem como o aumento global de
doencas crénicas (Chan e Zoellick, 2011).

Para apoiar as Pessoas com deficiéncia, surge a necessidade de outros individuos
colaborarem nas diferentes tarefas as quais necessitem de apoio. Os Cuidadores Informais
cuidam de outra pessoa dependente, sendo a prestacdo de cuidados fora do ambito
profissional e formal, sem remuneragdo, por norma trata-se de alguém com relacdo
significativa que, no caso das Pessoas com deficiéncia sdo em geral os membros da sua
familia, por este motivo adota-se a terminologia de Cuidador Familiar (Alves, Teixeira,
et. al, 2017).

O processo de cuidar origina na vida dos Cuidadores diversos impactos, nas
vertentes pessoal, familiar e profissional, que trazem repercussdes para a qualidade de
vida do Cuidador, mas também para a Pessoa cuidada, tendo em conta que existe uma
forte relacdo de interdependéncia.

Os desafios sdo constantes e as necessidades vao surgindo a cada dia que passa na
vida do Cuidador, ter com quem partilhar as tarefas de cuidado, a possibilidade de
flexibilizacdo de horario no local de trabalho e beneficiar de apoios financeiros, sdo
algumas das necessidades referidas mais recorrentemente (COFACE, 2017).

De forma a colmatar as necessidades dos Cuidadores Familiares deverdo ser
implementadas medidas e politicas que deem resposta adequada e que atribuam
reconhecimento legal aos Cuidadores, nomeadamente através da aprovacdo do Estatuto
do Cuidador Informal. Para que haja uma correspondéncia adequada as necessidades dos
Cuidadores, deve ser realiza uma escuta ativa, devendo estes exprimir 0S Seus

sentimentos, necessidades e receios.



Neste sentido, surge a preméncia de ser realizada a presente investigacdo de modo
a colaborar com o avanco cientifico da tematica dos Cuidadores Familiares de Pessoas
Adultas com deficiéncia. Assim, a pergunta de partida que deu mote ao desenrolar do
estudo identifica-se por quais as preocupacdes dos Cuidadores Familiares de Pessoas
adultas com deficiéncia. O objetivo geral surge com o intuito de dar voz aos Cuidadores
Familiares de Pessoas Adultas com deficiéncia e como objetivos especificos pretende-se
identificar as necessidades dos Cuidadores Familiares; identificar 0s impactos
decorrentes do processo de cuidar na vida do Cuidador Familiar; compreender a perce¢édo
dos Cuidadores Familiares relativamente as respostas sociais e medidas disponibilizadas
aos Cuidadores Familiares e ainda, apresentar recomendacdes para medidas politicas em
prol dos Cuidadores.

Inicialmente serd realizado o enquadramento tedrico, abordando as tematicas
sobre a Deficiéncia, os Cuidadores Familiares e o Servico Social associado as Pessoas
com Deficiéncia e aos Cuidadores Familiares.

No segundo capitulo € identificado o enquadramento metodoldgico referindo qual
o tipo de método/paradigma e logica associado a investigacdo, tal como, as técnicas de
recolha de dados e a tipologia da amostra.

Em seguida, seré apresentada a analise e discussdo de resultados, dividida segundo
os temas de andlise e as dimensfes das questdes aplicadas no decorrer das entrevistas. O
capitulo que se segue aborda os Pressupostos do Servico Social tendo em conta as
respostas de intervencdo destinadas aos Cuidadores Familiares em paralelo com as
recomendacdes mencionadas pelos Cuidadores.

Por tltimo, na conclusdo sera realizada uma analise conclusiva do presente estudo,

respondendo aos objetivos elencados anteriormente.



CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO
Deficiéncia
O conceito de deficiéncia continua a ser uma problematica pela sua dificil
definicdo. Tem surgido um enriquecimento pelas diferentes abordagens tedricas que tém
sido adotadas pelas diversas areas cientificas. (Pinto, 2012)

Iniciemos a analise pela sua evolucao historica ao longo dos tempos.

1.1.1 Evolucéo historica do conceito de Deficiéncia

Ao longo dos séculos o conceito de Deficiéncia foi diversificando, sendo
inicialmente numa perspetiva de extinguir as pessoas da sociedade, caminhando
progressivamente para uma aceitacdo numa logica reabilitativa. Segundo Fontes (2016)
poderemos fazer referéncia as seguintes passagens historicas:

- Era Grega e Romana: decorria o culto pelo corpo e sua vitalidade, eram
eliminados a nascenca aqueles que ndo apresentassem capacidade futura para contribuir
de forma positiva para a sociedade. Aristoteles referiu " Quanto a exposicao e a criacdo
de crianca, (...) permiti existir uma lei de acordo com a qual nenhuma crianca deformada
deva viver" (Winzer, 1997: 88 apud Fontes, 2016:19);

- Era Judaico-Cristé: a deficiéncia era associada ao pecado e impureza, apesar em
contraditorio alguns verem estas pessoas como filhos de Deus e merecedores de caridade
e apoios dos demais;

- Idade Meédia: discriminacdo das pessoas com deficiéncia na sociedade e na
igreja, sdo privadas do direito a heranca, de testemunhar em tribunal, de realizar contratos
e fazerem testamentos. Tanto o Estado como a Igreja discriminavam as pessoas com
deficiéncia chegando a culminar em perseguicdo pela inquisi¢do pois surgiu a associa¢do
de alguns tipos de incapacidade a estados de possessdo demoniaca;

- Renascimento: evolucdo do conhecimento cientifico do corpo, dos 6rgéos e do
modo de funcionamento, com isso, p6de-se determinar fatores que favorecessem a
melhoria da condicao de vida das pessoas com deficiéncia;

- Revolucéo Industrial: esta é a Era da crescente mecanizacéo, urbanizacdo e
mercantilizacdo que trouxe como consequéncia alteragdes nas estruturas da sociedade, tal
como nas proprias familias. Foi também na Era da industrializacdo que o trabalho em
maquinaria se torna mais complexo, o que fez com que pessoas com deficiéncia

intelectual/cognitiva tivessem dificuldade em se adaptar as novas tecnologias fazendo



assim que ficassem no desemprego e excluindo-as progressivamente das relac@es sociais
(Oliver, 1990, apud Pinto, 2012) assim, surgiu um grande nimero de asilos para que
pessoas com deficiéncia, aquelas consideradas "diferentes” da restante sociedade se
mantivessem ocupadas. Atraves da publicacdo de Diderot da "Carta sobre 0s cegos para
uso daqueles que vé" de 1749, abriram-se portas para a preocupacdo pela educacgéo e
reabilitacdo das pessoas com deficiéncia (momento cronoldgico em que foi criada a
escrita Braille);

- Fim da | Guerra Mundial: ideal de reabilitacdo das pessoas com deficiéncia que
ird colmatar a falta ou falha do seu corpo (situacbes de amputacdo do pds-guerra por
exemplo);

- Il Guerra Mundial: d&-se o exterminio por parte da Alemanha Nazi das pessoas
com deficiéncia. No pds-guerra, a situacdo ndo modificou positivamente, tendo muitos
paises adotado a medida de esterilizar mulheres com deficiéncia e institucionalizar
compulsivamente muitas pessoas com incapacidade;

- Décadas de 1960 e 1970: as pessoas com deficiéncia comegcam a insurgir-se na
sociedade de forma a reivindicar a igualdade de direitos, como as mudancas legislativas
face a pessoa com deficiéncia, as medidas de apoio social e 0 avango da investigacédo

académica na area.

1.1.2 Modelos Conceptuais de Deficiéncia

No seguimento da contextualizagdo histérica dos conceitos de deficiéncia ao
longo dos séculos, prosseguimos a andlise na distingdo dos modelos conceptuais de
deficiéncia.

O Modelo Médico/Individual tem como principal objetivo a cura da pessoa. E a
partir deste modelo que séo feitas as distingbes entre os conceitos de anormalidade,
diferenga e incapacidade. As dificuldades que as pessoas com deficiéncia sentem, as
barreiras e limitacdes diarias, advém das suas incapacidades, tendo por isso uma
conotacéo de "seres-humanos ndo validos, dependentes e passivos™ que se devem adaptar
ao contexto da sociedade, para isso, necessitam de apoio prestado pela intervencéo
médica e reabilitativa. A implementacdo deste modelo trouxe algumas consequéncias
para as pessoas com deficiéncia, tais como, a definicdo de deficiéncia diretamente
associada a um problema médico que pudesse ser solucionado; as necessidades das
pessoas com deficiéncia deveriam ser geridas e controladas por profissionais e

especialistas médicos, por ultimo as pessoas com deficiéncia serem encaradas perante a
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sociedade como individuos passivos em relacdo a sua vida e na resolucdo dos seus
problemas (Fontes, 2016). Segundo Oliver no Modelo Médico (1990 apud Pinto,
2012:16) a deficiéncia passa de uma perspetiva de “problema médico” para um problema
individualizado, tendo significado de “tragédia pessoal” que leva a um “destino de
infelicidade” avaliando a pessoa como uma vitima indefesa, alguém vulneravel e
dependente de terceiros. Em 1980 é introduzida pela Organizagdo Mundial de Salde
(OMS) a Classificagéo Internacional da Deficiéncia, Incapacidade e Handicap, que sugere
existir uma ligacdo de causalidade entre os conceitos de deficiéncia, incapacidade e
handicap (desvantagem social), nesta relacdo é entdo a situacdo de deficiéncia, de perda
da funcionalidade, que origina a incapacidade e handicap, reforcando assim mais uma
vez com este pensar que fossem os profissionais de saude que dominassem e orientassem
a vida das pessoas com deficiéncia (Pinto, 2012).

E em 1976 que surge pela primeira vez a distingdo de deficiéncia e incapacidade
pela Union of Physically Impaired Against Segregation e que vem remeter para um
conceito de incapacidade causada pela organizagéo social e comunidade, que restringe e
dificulta a participacdo de pessoas com deficiéncia na sociedade pois ndo fomenta a
adaptacdo do meio as suas dificuldades, estando assim dissociado a incapacidade de
deficiéncia, pois neste caso, a definicdo de deficiéncia foca somente as questdes
diagnosticadas ao individuo (fisicas ou mentais) (Pinto, 2012). Neste seguimento, 0
Modelo Social surge por Mike Oliver em 1983 e apresenta como principal premissa de
gue o conceito aceite pela sociedade sobre a deficiéncia, as barreiras sociais, politicas,
fisicas e psicoldgicas delimitam a vida das pessoas com deficiéncia, assim, analisamos a
deficiéncia como uma construcéo social, que sofre de opressao realizada pela sociedade,
originada pela excluséo social que as barreiras sociais infligem na populagdo com
deficiéncia (Fontes, 2016). O principal objetivo interventivo deste Modelo centra-se na
eliminacdo de obstaculos/barreiras e pretende alcancar a desinstitucionalizagdo e
consequente integracao da pessoa na sociedade (Pinto, 2013).

Apesar da revolucdo cientifica que veio trazer o Modelo Social, também este foi
alvo de criticas, nomeadamente por defensoras da abordagem feminista que referiram
existir uma negligéncia do impacto da deficiéncia na vida da pessoa, devendo-se refletir
também sobre as consequéncias trazidas pela situacao de deficiéncia no corpo e mente e
ndo somente focar nas perspetivas socioecondémicas e ideoldgicas da opressdo social.
Deve-se assim escutar em primeira mao as pessoas com deficiéncia e refletir sobre os

seus sentimentos e experiéncias vividas tendo em conta a sua deficiéncia (Morris, 1991,
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apud Pinto, 2012). Para Wendell (1996, apud Pinto, 2012: 27) a distin¢cdo entre a
realidade fisica e a construcdo social da deficiéncia ndo pode ser realizada de forma
linear, porque o bioldgico e o social sdo interativos na criacédo da deficiéncia, com isto,
a Autora pretende enfatizar que as condic¢des sociais tornam as condicdes bioldgicas mais
ou menos relevantes, dependendo de cada caso, mas ndo sé esses fatores irdo influenciar
0 conceito de deficiéncia, também as representacGes culturais definem a pessoa com
deficiéncia.

Ainda como critica ao Modelo Social surge Tom Shakespeare, que vem propor
que seja avaliada a defini¢do de deficiéncia segundo a interagdo entre “fatores
intrinsecos” (natureza, o grau de deficiéncia, as atitudes e qualidades das pessoas, as
competéncias individuais e de personalidade) e os “fatores extrinsecos” (ambiente, os
sistemas de apoio e a opressao social). A revisdo ao modelo social devera ser realizada
principalmente por se focar que, se ocorrer uma mudanca social, a no¢cdo de deficiéncia
podera ser removida, ndo contando com os fatores bioldgicos, pois para Shakespeare a
deficiéncia surge pela sociedade, mas também pelos corpos de quem padece de tal
incapacidade (2006, apud Pinto, 2012: 37).

Mais proxima do seguinte modelo conceptual a ser apresentado encontra-se a
abordagem de Carol Thomas (1999 apud Pinto, 2012: 38-40) que sugere a deficiéncia
como resultado da relacéo social, ndo sendo algo estatico, e que resulta das restrigdes a
atividade e participacdo na sociedade, originando assim que deficiéncia seja uma forma
de opressao social, sdo os efeitos bioldgicos da situacédo de deficiéncia, em conjunto com
os fatores sociais e culturais que vao restringir a pessoa no que “pode ser € no que pode
fazer”. Esta ideologia ira trazer consequéncias sociais, econdmicas e psico-emocionais a
Pessoa.

O Modelo Biopsicossocial emerge a partir da relagédo entre os dois modelos
anteriores, unificando-se com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF - aprovada pela Organiza¢do Mundial de Saude), tendo como
principal objetivo classificar as consequéncias das condi¢des de satde para o individuo.
Neste &mbito a nogdo de deficiéncia é tida com base em trés dimensdes: Incapacidade
(problemas de fungdes corporais ou alteragfes de estruturas do corpo); Limitagdes da
Atividade (dificuldades para executar certas atividades da vida diaria); e as Restri¢cGes na
Participacdo (problemas em concretizar certas atividades em qualquer aspeto da vida,
nomeadamente na integragdo social). E a interagdo entre estas trés dimensdes que da
origem ao conceito de deficiéncia (Fontes, 2016: 40).



A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), tal como referido anteriormente,
aprovou a CIF e adotou o seu modelo conceptual para reger a definicdo de deficiéncia,
segundo a ética de que a funcionalidade e deficiéncia resultam de uma interacdo dindmica
entre problemas de salde e fatores contextuais, tanto pessoais quanto ambientais. A CIF
podera ser utilizada para avaliar os fatores de funcionalidade, nomeadamente corporais,
a capacidade de realizacdo de atividades, a participacdo e a facilitagdo ambiental,
adotando uma analise imparcial, ndo distinguindo que tipo ou causa de deficiéncia (fisica
ou mental), mas sim pelo contrario, os “problemas de satde” sdo as doengas, lesdes e
complicacdes enquanto que as “diminui¢des de capacidade” sao diminui¢des especificas
das fungdes e estruturas corporais, geralmente identificadas como sintomas ou sinais de
problemas de satude (OMS, 2001, 2011:5). A CIF é¢ uma ferramenta de classificacéo capaz
de prover um padrdo para as estatisticas sobre saude e deficiéncia e ajudar na dificil tarefa
de harmonizar as abordagens para que possamos avaliar qual a prevaléncia de deficiéncias
(OMS, 2011: 32).

A luz do modelo biopsicossocial, deve-se mencionar o pensamento de Mont
(2007, apud OMS, 2011) que estabelece a defini¢do de deficiéncia como o contraditério
das capacidades de funcionalidade consideradas “normais” podendo estas variar segundo
0 contexto social, a faixa etaria e até mesmo os rendimentos auferidos pelo proprio ou o
seu agregado familiar/suporte, o0 que irdo proporcionar limitacdes e restricdes para a sua
participacao e integracdo social.

Cabe ainda salientar o Modelo dos Direitos Humanos. O foco de intervencéo deste
modelo é a promocdo das condicBes para o exercicio dos Direitos Humanos, de forma a
alcancar a inclusdo e a participacdo da populagdo com deficiéncia. Atraves deste modelo
centramo-nos numa analise ao conceito de diferenga com base na sua aceitacdo por
constituir parte integrante da condi¢do humana, devendo-se respeitar, apoiar e celebrar a
diversidade. Apesar do reforco ao conceito de diferenca e diversidade, com este modelo
também se da énfase a igualdade, ndo querendo com isto dizer que se deva avaliar as
formas de acéo para com a populacdo com deficiéncia de forma igual perante a restante
sociedade, mas sim numa perspetiva diferente, aceitando esta diferenca com igual valor
(Pinto, 2013).

Ao analisarmos a conceptualizacdo da deficiéncia a luz dos direitos humanos
existe o propdsito de sensibilizar os decisores politicos e restante comunidade para a

dignidade da pessoa com deficiéncia, sendo estes cidaddos como quaisquer outros com



0s seus direitos e deveres, sujeitos de direitos e ativos para com a sociedade, capazes de

decidir sobre as suas vidas (Quinn e Degener, 2002, apud, Pinto, 2012).

1.1.3 Dados Estatisticos sobre Pessoas com Deficiéncia

Em 2011, 200 milhdes de pessoas apresentavam mundialmente alguma
dificuldade de funcionalidade, sendo que mais de um bilhdo convivem com alguma forma
de deficiéncia. Estes valores tendencialmente irdo aumentar devido ao envelhecimento
demografico e ao risco de aparecimento de alguma forma de deficiéncia na populacdo
com mais idade, bem como tendo em conta o aumento global de doencas crénicas (Chan
e Zoellick, 2011).

A reforcar esta prevaléncia encontra-se a diminuicdo da taxa de mortalidade de
pessoas com deficiéncia, isto nos paises desenvolvidos. No que diz respeito a taxa de
mortalidade da populacdo com deficiéncia nos paises em desenvolvimento, infelizmente
os dados ndo sdo suficientes para de retirar alguma elacao (Turk, 2009; Khan, 1998 apud
OMS, 2011).

Foi realizada pela OMS a investigacdo Pesquisa Mundial de Salde, nos anos
2002-2004, sendo esta avaliada como a maior pesquisa multinacional sobre salde e
deficiéncia. Os questionarios aplicados abrangeram as varias areas da saude, as capaci-
dades de resposta dos sistemas de salde, as despesas domiciliares dos individuos e a
condicdo de vida dos inquiridos. Foram questionados um total de 70 paises. A taxa média
de prevaléncia entre adultos (15 anos ou mais) com dificuldades bastante significativas
foi estimado em 2,2%, cerca de 92 milhdes de pessoas em 2004. Aproximadamente 720
milhGes de pessoas enfrentam dificuldades funcionais, dentro das quais 100 milhGes tém
dificuldades bastante significativas. Em todos os paises, 0s grupos vulneraveis (mulheres,
pessoas no limiar de pobreza extrema e idosos) apresentaram em maior numero situagoes
de deficiéncia, nomeadamente nos paises em desenvolvimento. Apesar de ndo se
encontrarem no limiar da pobreza, encontram-se igualmente em maior nimero pessoas
com diagnoéstico de deficiéncia, que tenham idade igual ou superior a 60 anos que
detenham rendimentos mais baixo. (Ustiin TB et. al, 2003 apud OMS, 2011: 27-29).

Séo diversas as referéncias bibliograficas que apontam a maior propensdo das
pessoas com deficiéncia a vivenciarem situacbes de pobreza, muito devido a sua
dificuldade de integracdo profissional, mas também dos seus Cuidadores poderem
conciliar vida profissional a prestacdo de cuidados. Abordando esta problematica, a

OECD realizou um estudo em 2009, abarcando 21 paises, que apresentavam um
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rendimento médio-alto e alto dos seus cidaddos. As taxas de pobreza demonstraram-se
superiores entre as pessoas com deficiéncia com idade para trabalhar do que entre as
pessoas ndo-deficientes com idade para trabalhar em todos os paises exceto em trés
(Noruega, Eslovaquia e Suécia) (OECD, 2009 apud OMS, 2011).

Mediante as situacBes de caréncia econdmica que muitas das pessoas com
deficiéncia e seus Cuidadores ultrapassam, cabe ao governo de cada pais intervir de forma
a prestar o devido apoio, assim, nos paises da OECD em 2007, uma média de 1,2% do
PIB teve propdsito de apoiar com beneficios contributivos e ndo-contributivos as pessoas
com deficiéncia. A percentagem chega a 2% do PIB quando os beneficios para tratamento
de satde sdo incluidos. As despesas sdo mais elevadas nos Paises Baixos e na Noruega
(cerca de 5% do PIB). O custo da deficiéncia € de cerca de 10% dos gastos publicos com
programas sociais entre os paises da OECD (chegando até 25% em alguns paises). Tanto
0 numero de recebedores quanto as despesas publicas aumentaram durante as Gltimas
duas décadas, gerando uma significativa preocupacdo tributaria quanto aos precos e sus-
tentabilidade dos programas, e levando alguns paises, incluindo os Paises Baixos e a
Suécia, a darem os primeiros passos para reduzir a dependéncia do beneficio entre pessoas
com deficiéncia e estimular a inclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho
(OECD, 2009,2010 apud OMS, 2011: 45).

Uma das preocupacdes apresentadas pelos demais cuidadores e restante
comunidade para com a populacdo com deficiéncia é a caréncia de cuidados de suporte e
assisténcia. Numa pesquisa realizada nos Estados Unidos da América, com cerca de 1505
adultos de meia idade com deficiéncia, concluiu-se que, 70% dos inquiridos dependiam
de familiares e amigos para suas atividades de vida diaria, e somente 8% faziam uso de
ajuda domiciliar e assistentes pessoais; 42% ndo podiam levantar-se da cama ou da
cadeira por ndo contarem com ninguém para ajuda-los; 16% dos inquiridos necessitam
de ajuda para resolucéo de problemas com o pagamento destes servigos nos ultimos 12
meses; 45% dos participantes do estudo mostravam inquietacdo quanto ao fato de
poderem tornar-se um fardo para sua familia e 23% receavam ser enviados a casas de
salde ou outro tipo de instituicdo (Menlo, 2003, apud OMS, 2011: 146).

No documento elaborado pelo Instituto Nacional de Estatisticas (INE, 2011),
Salde e Incapacidades em Portugal, que teve como base informativa os resultados do
Censos 2011, podemos observar diversos dados que fazem referéncia a percentagem de
pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade em Portugal. Entre 0s 15 e 0s 64 anos de idade
cerca de 40,5% (2 875 mil pessoas) das pessoas apresentavam pelo menos um problema
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de saude e pelos menos 17,4% (1 234 mil pessoas) tinham alguma dificuldade em realizar
atividades basicas (ver, mesmo usando Oculos; ouvir, mesmo usando uma protese
auditiva; andar ou subir degraus; sentar-se ou levantar-se; alcangar algo ou esticar-se;
levantar e transportar algo; dobrar-se; agarrar, segurar ou rodar algo; memorizar ou
concentrar-se; comunicar, por exemplo, compreender ou fazer-se compreender), 0 género
feminino prevalecia como apresentando em maior numero algum tipo de problema de
satde. Dentro da larga faixa etaria referida, pode-se mensurar que é a partir dos 45 anos
que vai aumentando a percentagem de problemas de salde incapacitantes, nomeadamente
51,9% das pessoas com idade dos 45 aos 54 anos, e 68,8% das pessoas dos 55 aos 64
anos.

Igualmente com base nos resultados obtidos pelo Censos 2011, o Gabinete de
Estratégia e Planeamento (2016) agrupou informacdo no documento Estatisticas sobre
Deficiéncias ou Incapacidades, onde se encontra salientado que a dificuldade com
incidéncia mais relevante na populacdo relaciona-se com o andar (980 mil pessoas), 1,5%
da populacdo portuguesa ndo consegue tomar banho ou vestir-se sozinha; 1,0% né&o
consegue memorizar ou concentrar-se; 0,7% ndo consegue compreender 0s outros ou
fazer-se compreender; 0,3% ndo consegue ver e 0,3% ndo consegue ouvir. Reforcam
igualmente que o numero de pessoas com pelo menos uma dificuldade na realizacéo das
atividades do seu dia-a-dia aumenta com a idade, 56% das pessoas que tém dificuldades

tém 65 anos ou mais.

1.1.4 Enquadramento Legal

A Constituicdo da Republica Portuguesa trés consigo diversos Artigos que devem
ser tidos em conta para promover a integracdo social da Pessoa com deficiéncia e o seu
papel ativo como cidaddo portugués.

Assim, todos os cidaddos gozam dos direitos e estdo sujeitos aos deveres
consignados na Constituicdo (Artigo 12.°, alinea 1), ndo sendo apresentadas excecdes, tal
como, todos sdo iguais perante a lei, com a mesma dignidade social entre si (Artigo 13.°,
alinea 1).

O Artigo 71.° reforca que os cidadaos fisica ou mentalmente deficientes gozam
plenamente dos direitos e estao sujeitos aos deveres consignados na Constituicdo, com
ressalva do exercicio ou do cumprimento daqueles para os quais se encontrem
incapacitados. Contudo o Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de

prevencao e de tratamento, reabilitacéo e integracdo dos deficientes, a desenvolver uma
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pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade
para com eles e a assumir o encargo da efetiva realizagdo dos seus direitos, sem prejuizo
dos direitos e deveres dos pais ou tutores. Pois tal como consta no Artigo 66.° o Estado
deve promover a melhoria progressiva e acelerada da qualidade de vida de todos os
portugueses.

O Decreto-Lei n.° 34/2007?, de 28 de agosto, tem por objeto prevenir e proibir a
discriminacdo direta ou indireta, no exercicio de direitos por motivos baseados na
deficiéncia ou risco agravado de saude, apresentando o elenco de praticas
discriminatérias que, a verificarem-se, constituem contraordenacdes puniveis com

coimas adequadas e sang¢des correspondentes.

1.1.5 Convencéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

A 30 de julho de 2009 a Assembleia da Republica Portuguesa aprovou a
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), adotada em Nova
lorque em 30 de Marco de 2007 (Resolucdo da Assembleia da Republica n.° 56/2009).

A presente Convencao tem como objetos a promocao, protecdo, e garantia do
pleno e igual gozo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as
Pessoas com Deficiéncia, tal como, promover o respeito pela sua dignidade humana.

Os principios da CDPD incluiu o respeito pela dignidade, autonomia individual e
independéncia das pessoas; ndo discriminacao; participacao e inclusdo plena e efetiva na
sociedade; o respeito pela diferenca e aceitacdo das pessoas com deficiéncia; igualdade
de oportunidade e entre géneros; acessibilidade; respeito pelas capacidades de
desenvolvimento das criangas com deficiéncia e respeito pelo direito das criangas com
deficiéncia a preservarem as suas identidades.

S80 varios o0s Artigos que constituem a Convencdo e que prestam
indicacdes/orientacbes aos Estados que a retificaram para que possam realizar as
adequadas diligencias e implementacéo de medidas em prol dos principios anteriormente
referidos. Sucintamente denomina-se os referidos Artigos a partir da informacao

disponibilizada na Resolucdo da Assembleia da Republica n.° 56/2009.

! A presente Lei encontra-se disponivel em https://dre.pt/pesquisa/-
/search/518015/details/maximized
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Artigo 4.° Obrigacdes gerais - Os Estados Partes comprometem-se a assegurar e
promover o pleno exercicio de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais para
todas as pessoas com deficiéncia sem qualquer discriminagdo com base na deficiéncia;

Artigo 5.° Igualdade e ndo discriminacdo - Os Estados Partes reconhecem que
todas as pessoas sdo iguais perante e nos termos da lei e que tém direito, sem qualquer
discriminacdo, a igual protecdo e beneficio da lei.

Artigo 6.° Mulheres com deficiéncia e Artigo 7.° Criangas com deficiéncia - Os
Estados Partes reconhecem que as mulheres e criangas com deficiéncia estdo sujeitas a
discriminacdes, devendo tomar medidas para Ihes assegurar o pleno e igual gozo de todos
os direitos humanos e liberdades fundamentais.

Artigo 8.° Sensibilizacdo e Artigo 9.° Acessibilidades - Os Estados Partes
comprometem-se a adotar medidas imediatas, efetivas e apropriadas para sensibilizar a
sociedade e para promover a acessibilidade a infraestruturas e servigos.

Artigo 10.° Direito a Vida e Artigo 11.° Situacdes de risco e emergéncias
humanitéarias - todo o ser humano tem o direito inerente a vida e tomam todas as medidas
necessarias para assegurar o seu gozo efetivo pelas pessoas com deficiéncia, em
condicdes de igualdade com as demais, mesmo estando em situacdes de risco, devendo
assegurar a protecao e seguranca da pessoa com deficiéncia.

Nos Artigos 12.° a 13.° - devem os Estado Parte reconhecer o direito perante a lei
da personalidade juridica da Pessoa com deficiéncia, assegurar o acesso efetivo a justica
em condicOes de igualdade com os demais e de gozo do direito a liberdade e seguranca
individual.

Os Artigos 15.% e 16.° salientam que ndo séo toleraveis qualquer tipo de atos cruéis
para com as Pessoas com deficiéncia (tortura, atos desumanos, exploracéo, violéncia e
abuso) tendo de ser adotadas as medidas necessarias para proteger e prevenir tais
situacOes, pois, tal como mencionada o Artigo 17.° toda a pessoa com deficiéncia tem o
direito ao respeito pela sua integridade fisica e mental em condig¢des de igualdade com as
demais.

Do Artigo 18.° ao 21.° ¢é reforcada a necessidade de reconhecimento da Pessoa
com deficiéncia de poder optar sobre questdes pertinentes da sua vida, como liberdade
para circulagcdo, a viver de forma independente e com mobilidade pessoal e poder

expressar a sua opinido e aceder a informacao que necessite.
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O Artigo 22.° e 23.° mencionam a necessidade de respeito pela privacidade da
Pessoa com deficiéncia, independentemente do local onde reside (se na sua casa ou num
lar/residéncia), e caso seja de sua vontade constituir familia.

Entre os Artigos 24.° e 28.° salienta-se a necessidade de os Estados Parte
promoverem 0 acesso adequado e sem discriminacdo, com base na igualdade de
oportunidades, a Educacdo, a Saude (tendo em conta as suas especificidades), a Habitacao
e Reabilitacdo, ao Trabalho e Emprego e no Nivel de Vida e Protecdo Social Adequados,
em prol da qualidade de vida.

Os Artigos 29.° e 30.° reforca a importancia da participacdo ativa da Pessoa com
deficiéncia na vida politica e publica e em atividades recreativas culturais, de lazer e
desporto, tendo o Estado papel de promotor da participacdo diligenciando medidas
apropriadas para que possam estar integradas.

Nos restantes Artigos (31.° até 50.°) menciona-se essencialmente a necessidade de
recolha de dados estatisticos que possibilitem uma estruturacdo de medidas a serem
implementadas mais adequada, a monotorizacdo nacional das medidas com a elaboracéo
de relatorios avaliativos e a cooperacdo internacional entre os diferentes Estados.

Em documento elaborado pelo Observatério da Deficiéncia e Direitos Humanos
(2016) sao esclarecidas questdes referentes a implementacéo da Convencao em Portugal,
nomeadamente no que diz respeito a men¢do das medidas aplicadas de modo a cumprir
com os diferentes artigos, sendo este dos principais apontamentos feitos pelo Comité dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o escasso esclarecimento e referenciacdo as
diferentes medidas adotadas, visto que sdo estas realmente diminutas, principalmente
quando questionado sobre algumas tematicas como o que tem sido diligenciado para
modificar a legislacdo de interditacdo e inabilitacdo que impede as Pessoas com
deficiéncia em deter capacidade juridica. Com a analise do referido documento podemos
verificar que Portugal ainda tem um longo caminho pela frente para cumprir com o que

se encontra esperado a um pais que ratificou a CDPD.

Cuidadores Familiares de Pessoas com Deficiéncia

1.2.1 Cuidar
Antes de ser abordado o conceito dos Cuidadores das Pessoas com deficiéncia e
todas as suas vertentes, designadamente, que tipo de cuidados sdo realizados, a

necessidade de servicos, suporte e de informagdo, consequéncias trazidas aos Cuidadores
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pela prestacdo de cuidados, os dados estatisticos com eles relacionados e estatuto do
cuidador informal, cabe refletir sobre o conceito base de cuidar.

Existem diversas teorias para a definicdo de Cuidar, umas positivas e outras com
conotacdo pejorativa, como sdo aquelas referidas pelos Académicos da comunidade
cientifica que padecem de alguma deficiéncia. Neste caso, é presumido que o ato de
cuidar, mais do que ajudar na realizagdo das atividades de vida diéria, englobe a tomada
de decisdes por parte do Cuidador em relacdo a vida da pessoa que necessita de suporte,
deixando assim esta de ser autdbnoma e tomar controlo da sua propria vida. (Pinto, 2012)

Por outro lado, hd quem analise que Cuidar deve ser visto como um processo de
“interdependéncia”, que envolve a relagdo entre quatro dimensdes, “preocupar-se com”,
“cuidar de”, “prestar cuidados” e “receber cuidados”, assim existe a perspetiva de que
Cuidar deve ser um trabalho conjunto entre os prestadores de cuidados, Cuidadores, e
aqueles que recebem o cuidado, a Pessoas com necessidades de suporte. Contudo, devera
ter-se em conta o limiar ténue de que a relacdo de apoio e capacitacdo, poder-se tornar
em algo paternalista e opressora, tanto para o Cuidador como para a Pessoa com
deficiéncia, de forma a evitar esta situacdo ambos devem optar pelo regime de prestacédo
de cuidados mais adequada ao seu caso (Tronto, 1993; Sevenhuijsen, 2002; Sevenhuijsen
et. al, 2003, apud Pinto, 2012:99).

No seguimento da anterior concecao de Cuidar, surge também a “nova ética
politica do cuidar” que veio englobar a prestacao de cuidados os direitos sociais e o direito
a participacdo no mercado de trabalho, adotando assim uma perspetiva de “cidadania
inclusiva”, onde ¢ pretendido assegurar que tantos os Cuidadores como as Pessoas com
deficiéncia tenham opcdo de escolha de como querem que decorra o processo de cuidar
nas suas vidas (Williams, 2001; Knij e Kremer, 1997 apud Pinto, 2012: 100).

Segundo Alves e Teixeira, et. al (2017:12) poderemos elencar que o ato de cuidar
deve ter em conta os seguintes principios:

- Respeitar dos direitos da pessoa e da dignidade humana;

- Capacitar a Pessoa dependente ao exercicio da cidadania e & participacdo nas
decisdes e no desenvolvimento do seu plano de cuidados;

- Promover autonomia da Pessoa e respeito pela sua privacidade e intimidade;

- Incentivar a individualizacdo, proximidade e humanizacdo dos cuidados;

- Priorizar a permanéncia da pessoa no seu meio habitual de vida;

- Solidariedade e valorizacdo dos Cuidadores;

- Liberdade;
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- Conciliar vida familiar e profissional;

- Intergeracionalidade e inclus&o social;

- Equidade, qualidade e universalidade de acesso aos cuidados necessarios;

- Proporcionalidade dos cuidados e complementaridade com estruturas formais,
sociais, de salude ou outras;

- Reconhecer as particularidades da pessoa cuidada em funcéo do género;

- Prevenir situagdes de violéncia, abuso e negligéncia;

- Informacéo, aconselhamento, aprendizagem continua e apoio entre pares.

1.2.2 Cuidadores Familiares

Mais usualmente é utilizada a terminologia de Cuidador Informal quando nos
queremos referir a alguém que cuida de outra pessoa que se encontra dependente em
situacdo de doenca cronica, e/ou de deficiéncia parcial ou total, de forma transitoria ou
definitiva. Este apoio é realizado fora do ambito profissional, ou formal, ndo sendo
remunerado para tal efeito. O Cuidador Informal é uma pessoa, da rede social da Pessoa
que necessita de cuidados, com relacdo significativa (familiar, parceiro/a, amigo/a ou
vizinho/a) que se assume como o principal responsavel pela organizacéo, assisténcia e/ou
prestacdo de cuidados (Alves & Teixeira, 2016, apud, Alves, Teixeira, et. al 2017).

Mais recentemente surgiu o termo de Cuidador Familiar como a pessoa ndo
profissional, que fornece assisténcia primaria nas atividades de vida diéria, em parte ou
no todo, para uma pessoa com necessidade de cuidados, no seu circulo imediato de
proximidade. Esse cuidado regular ou apoio pode ser prestado de forma permanente ou
temporaria e pode assumir varias formas, incluindo cuidados de enfermagem, assisténcia
na educacdo e vida social, formalidades administrativas, viagens, coordenacao,
vigilancia, apoio psicolégico, comunicacdo ou atividades domésticas (COFACE
Disability, 2017:2).

No presente estudo, o foco na prestacdo de cuidados encontra-se no ambito
familiar sendo, portanto, adotado o termo Cuidador Familiar, contudo este encontra-se
diretamente associado ao de Cuidador Informal, apenas com a distin¢cdo de que nos
referimos mais pormenorizadamente ao cuidado realizado pelos familiares (pais,
filhos(as), conjuges, etc.) até porque na sua maioria 0 apoio concedido as Pessoas com

deficiéncia advém dos membros da sua familia (Alves, Teixeira, et. al 2017).
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1.2.3 Mulher como Cuidadora Familiar

O envelhecimento demogréfico, as mudancas sociais, a reestruturacdo familiar do
regresso dos Filhos a casa dos Pais devido as instabilidades financeiras, o aumento da
participacdo da mulher no mercado de trabalho, sdo todos estes fatores que afetam as
dindmicas familiares. Quando a Familia se depara com uma situacdo de deficiéncia e/ou
incapacidade de algum dos seus elementos, toda a orgénica se altera, e um Cuidador
Familiar principal emerge para prestar o devido e necessario apoio. (Birtha, Holm, 2017)

Na realizacdo das tarefas de prestacdo de cuidados imediatamente é associada a
Mulher como cuidadora, mas hoje em dia o seu papel na sociedade tem vindo a alterar-se
principalmente na sua crescente integracdo no mercado de trabalho. Apesar disso, a
representacdo do que é ser Cuidadora dos seus familiares e do lar ndo tem diminuido, pelo
contrario permanece inalterado, tendo assim de conjugar as diferentes tarefas. Esta
situacdo trds como consequéncia a Mulher um elevado sentimento de sobrecarga fisica e
emocional tendo em conta as dificuldades em conciliar as diferentes responsabilidades,
prejudicando-se muitas vezes no seu emprego por optar reduzir a carga horaria laboral ou
mesmo despedirem-se para poderem ser Cuidadoras a tempo integral. A prépria
sociedade ainda enfatiza esta papel de cuidado maternal visto os locais de trabalho serem
ainda organizados na Otica do “Provedor Familiar Masculino”, isto €, é expectavel que
seja a Mulher a providenciar os cuidados e sendo o Homem responsavel pelas

responsabilidades financeiras do Lar (Pinto, 2012).

1.2.4 Os cuidados prestados pelo Cuidador Familiar e suas consequéncias

Os cuidados prestados a Pessoa que destes necessita poderdo ser agrupados em
cinco principais dominios: 1) assisténcia nas dificuldades funcionais do autocuidado,
também designadas atividades de vida diérias (ex. higiene pessoal, vestir, alimentar e
caminhar/mobilizar); 2) suporte em atividades instrumentais da vida diaria, isto é, tarefas
relacionadas com a gestdo da casa e a sua manutencdo (arrumar e limpar a habitacao,
preparar as refei¢oes, fazer as compras, pagar as contas); 3) apoio emocional; 4) apoio na
participacdo em atividades recreativas e ludicas na comunidade; 5) defender e capacitar
a Pessoa dependente nos direitos e respeito pelos principios éticos, sendo elo de ligagédo
com a rede formal nos sistemas sociais e de satde. Apesar de conseguirmos diferenciar
as vertentes de cuidados nunca deveremos esquecer que o apoio prestado deve respeitar
o perfil da pessoa cuidada, as suas necessidades, habitos, cultura e desejos (Alves,
Teixeira, et. al 2017: 9;11).
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Neste sentido, para apoiar os Cuidadores no decorrer das suas responsabilidades,
é fundamental a existéncia de servicos de suporte e assisténcia, mas apesar da sua
importancia, existe ainda um défice de apoio prestado pelo Estado para garantir a resposta
aos Cuidadores, sobressaindo assim as respostas de intervencéo das organizacGes sem
fins lucrativos ao invés do apoio estatal. Infelizmente as organizacdes tém uma
intervencdo limitada e aquelas que prestam apoio a titulo privado s&o de dificil alcance
em termos monetarios. Caso houvesse maior apoio estatal iria proporcionar 0 aumento da
participacdo econdmica e social tanto das Pessoas com deficiéncia como dos seus
Cuidadores, possibilitando inclusive que tivessem uma integracdo profissional
melhorando assim a sua capacidade financeira. No processo de obtencdo de apoio através
dos servigos de suporte formais, é essencial que a Pessoas com deficiéncia e o seu
Cuidador estejam integrados nas escolhas, sendo assim diligenciado numa dtica
individualizada segundo as necessidades dos demais (OMS, 2011).

O suporte formal que possa ser disponibilizado aos Cuidadores Familiares e
Pessoas de quem cuida € crucial para que as suas necessidades possam ser colmatadas e
para que ambos tenham uma melhor qualidade de vida, para além do mais, ao recorrer a
servicos domiciliares ou outros, estardo igualmente a auxiliar alguém a conseguir uma
atividade profissional, sendo assim uma relacdo de apoio reciproco. Mas infelizmente este
servico de suporte ainda € escasso e insuficiente, especialmente em paises em
desenvolvimento onde 0s servigos estatais sdo diminutos, as organiza¢es sem fins
lucrativos apresentam uma resposta limitada e as entidades privadas oferecem servicos
insuficientes (OMS, 2011).

As Pessoas com deficiéncia e as suas familias tém igualmente caréncia de
informacdo sobre os seus direitos, de quais os servigos que podem dispor e em alguns
casos, tém dificuldade em transmitir as suas necessidades. E com o auxilio de
organizacOes de direitos das Pessoas com deficiéncia e para a reabilitagdo, grupos de
autodefesa e outras redes coletivas que possibilitam a capacitacdo dos individuos,
Cuidadores e Pessoas com deficiéncia, a expressar 0 que sentem e a terem uma voz ativa
em busca da melhoria dos servigos (Charlton, 2000, apud OMS, 2011:154).

O impacto do papel de cuidar tem aspetos positivos, como o sentimento da
reciprocidade, de dever cumprido, de crescimento pessoal, mas também algumas
fragilidades, relacionadas com a vivéncia da sobrecarga, o risco de pobreza e isolamento
social, com repercussdo na salude e na qualidade de vida. Nesse sentido e por forma a

minimizar 0s aspetos negativos e a potenciar os positivos, importa implementar um
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conjunto de medidas que contextualizem e promovam o ato de cuidar (Alves, Teixeira

et.al, 2017: 33).

Segundo a OMS (2011: 148-149) o cuidado a Pessoa com deficiéncia prestado de
forma informal serd mais eficiente e eficaz. Contudo, tal como anteriormente referido,
também a OMS reforca a existéncia de algumas consequéncias negativas que poderdo
surgir para o Cuidador.

e Stress — sdo diversos os fatores que contribuem para sentimentos de stress e de
alteracdes no sistema nervoso dos Cuidadores. O tempo acaba por escassear entre 0s
cuidados a Pessoa com deficiéncia, as horas no local de trabalho e as tarefas
domésticas, fazendo assim com que o Cuidador acabe por ter pouco tempo para Si
préprio. A prestacdo de cuidados acarreta uma elevada responsabilidade, pois a sua
necessidade podera surgir a qualquer momento, inclusive de noite, perturbando assim
0 descanso do Cuidador o que origina distdrbios de sono. A vida do Cuidador é
focalizada em prol do outro, ocasionando assim o isolamento e solidao progressivos.
Todos os presentes fatores influenciam diretamente o estado emocional do Cuidador.

e Dificuldades no local de trabalho — conciliar a prestacéo de cuidados e uma atividade
profissional ativa é de dificil gestdo, tendo em conta as exigéncias que acarretam,
ocasionando que os Cuidadores em algumas situacdes tenham de reduzir o seu horario
laboral, ficando restritos a progressao na carreia ou a outras oportunidades de trabalho
podendo inclusive tornarem-se inativos, o que trds como consequéncia uma reducéao
significativa na sua capacidade econdmica.

e Envelhecimento dos Cuidadores - O processo de envelhecimento é algo aguardado
com receio por parte dos Cuidadores de Pessoas com deficiéncia, para alem das
capacidades fisicas e emocionais enfraquecerem, também a preocupagdo com o futuro
do seu Ente querido surge, pois ndo tém certeza de quem podera substituir o seu papel
e a escassez de suporte as suas necessidades com o passar do tempo vao prevalecendo
pois com a dificuldade de cuidar sdo cada vez mais necessarias ajudas de terceiros.

Todas as consequéncias apresentadas vao prejudicar a capacidade dos Cuidadores
em prestar devidamente os cuidados as Pessoas com necessidade do seu apoio. Ao
estarem perante uma sobrecarga continua, sem tempo e possibilidade de realizar um
descanso devido, podera ocasionar o0 surgimento de comportamentos agressivos ou
violentos, abusos, maus tratos e em casos extremos o abandono a Pessoa com deficiéncia
(Carretero & Garcés, 2011 apud Alves, Teixeira, 2017).
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A OMS sugere que as Pessoas com deficiéncia e seus Cuidadores Familiares
possam e devam (OMS, 2011: 278):

e Ajudar outras pessoas com deficiéncia através de servicos de suporte de pares;

e Promover os direitos de pessoas com deficiéncia dentro de suas comunidades (por
exemplo, atraves de auditorias de acessibilidade e promogdo de campanhas pelos
direitos humanos);

e Envolver-se em campanhas de marketing social e sensibilizacdo para a
deficiéncia;

e Participar de féruns para a determinacéo de prioridades de mudanca, influenciar
politicas, e dar forma a oferta de servigos;

e Participar em projetos de pesquisa.

1.2.5 Dados estatisticos de Cuidadores Familiares

No continente europeu existem mais de 100 milhdes de Cuidadores (Alves,
Teixeira, 2017). Cerca de dois tercos dos cuidadores sdo mulheres, assumindo s6 em
idade mais avanca os homens o papel de cuidador. De acordo com a European Quality of
Eurofound Life Survey (2012, apud Birtha, Holm, 2017) 12% dos homens e 16% das
mulheres entre 0s 18 e 64 anos de idade cuidam de um parente idoso ou deficiente menos
de uma vez por semana, entre os trabalhadores com idade entre 50 e 64 anos, 18% dos
homens e 22% das mulheres cuidavam pelo menos uma vez por semana da Pessoa
dependente.

No caso do Reino Unido, foi realizado um estudo sobres os servigos prestados a
familias com adultos com deficiéncia intelectual onde foi demonstrado que 33% delas
tinham uma grande necessidade ndo atendida de servigos temporarios, e 30% das familias
tinham uma grande necessidade néo atendida de servi¢os domiciliares (McConkey, 2005
apud OMS, 2011: 146).

Apesar de ja apresentar alguns anos de evidéncia, um estudo realizado no Reino
Unido revelou que, no final dos anos 90, a taxa de pobreza entre os domicilios com
Pessoas com deficiéncia, dependendo dos custos associados, era de 20% a 44% superior
tendo em consideracdo domicilios sem pessoas com deficiéncia (Zaidi A, Burchardt T,
2005, apud OMS, 2011).

A Associagdo Cuidadores Portugal (2016, apud Alves, Teixeira, et. al, 2017:15)

estimou o valor do trabalho realizado pelos Cuidadores Informais em Portugal, tendo por
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referéncia o salario minimo mensal, em aproximadamente 4 bilides de euros anuais (mais
precisamente: 3 951 223 008 euros por ano; 329 268 584 euros por més; 82 317 146 euros

por semana).

1.2.6 Estatuto do Cuidador Informal

No seguimento da entrega em Assembleia da Republica da peticdo publica
Criacédo do Estatuto do Cuidador Informal da pessoa com doenca de Alzheimer e outras
deméncias ou patologias neurodegenerativas e criacdo do Dia nacional do Cuidador,
assinada por 14 mil pessoas, em outubro de 2016, a Resolucdo da Assembleia da
RepUblica n.° 129/20162 recomendou ao Governo a criagdo do Estatuto do Cuidador
Informal, referindo ser necessario garantir:

- Apoio regular e permanente para prestacdo de cuidados a pessoa a seu cargo, ao
nivel dos cuidados de salde priméarios locais, tais como cuidados médicos, de
enfermagem e de fisioterapia, apoio psicossocial e na prescricdo e administragdo de
farmacos;

- Apoio psicossocial e sessdes de formacdo e informacdo para poder ter maior
conhecimento da patologia ou da situacdo da pessoa a seu cargo e das melhores técnicas
para prestar cuidados especificos;

- Direito ao descanso, seja através da garantia de disponibilizacdo de camas
publicas para o efeito, seja atraves dos cuidados domiciliarios prestados no ambito dos
cuidados de saude primarios, adaptando as respostas ao grau de dependéncia e
incapacidade da pessoa a cargo;

- Direito a horario flexivel e/ou reducdo de horario de trabalho, se tal se considerar
necessario e justificvel, sem que isso se traduza numa reducao da remuneracéo;

- Direito a baixa meédica prolongada para assisténcia a pessoa sinalizada pela Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados ou pela Rede Nacional de Cuidados
Paliativos.

De modo a ir de encontro as referidas recomendagdes foi sugerida a
implementacdo de medidas em que seja realizada a defini¢do dos direitos e deveres dos
cuidadores informais; a possibilidade de atribuicdo de deducgbes fiscais em sede de
imposto sobre o rendimento das pessoas singulares; a criagdo de mecanismos de

disponibilizagdo de informacdo relativamente aos instrumentos legais de apoio aos

2 A presente informagéo encontra-se disponivel em https://dre.pt/application/conteudo/74967178
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cuidadores informais; promocao do acesso a informacao e formacéo bésica, nas diferentes
vertentes de cuidados nomeadamente de salde primérios e continuados, aos cuidadores
informais como forma de aumentar a sua capacitacdo para a prestacdo de cuidados; a
promocdo da articulacdo entre as redes de cuidados primarios e continuados integrados,
garantindo também o apoio ou o internamento temporario de pessoas dependentes para
descanso dos cuidadores informais; o alargamento do &mbito temporal das licencas para
assisténcia a familiar dependente; condicGes favoraveis de acesso a situacdo de pré- -
reforma com fundamento em assisténcia a familiares dependentes; a possibilidade de
aplicacdo de horéarios reduzidos, de jornada continua ou de meia jornada, bem como a
promocao do teletrabalho; reestabeleca urgentemente o funcionamento da Linha Salde
24 Sénior; promova o envolvimento na cria¢do, desenvolvimento e implementacdo do
estatuto do cuidador informal dos agentes institucionais da rede social e solidaria,
nomeadamente da Confederacdo Nacional das Instituicdes de Solidariedade (CNIS), da
Unido das Misericérdias Portuguesas (UMP), da Unido das Mutualidades Portuguesas,
das associacGes de doentes crénicos, da Confederacdo Nacional dos Organismos de
Deficientes (CNOD) e das demais associacGes representativas de pessoas com
deficiéncia; estude e avalie 0 modelo prestacional de solidariedade, no sentido de verificar
a possibilidade de atribuicéo de apoios diretos a cuidadores informais, atendendo a que a
ndo institucionalizacdo significa objetivamente uma poupanca de recursos publicos.

A referida recomendacédo data de 2016 e aos dias de hoje ainda ndo se encontra
legislado o Estatuto de Cuidador Informal. Recentemente, em marco de 2018, os partidos
politicos Bloco de Esquerda, Partido Comunista Portugués, Centro Democratico e Social
e 0 Pessoas, Animais e Natureza, apresentaram projetos-lei (diplomas) a Assembleia da
Republica com o intuito de reforcar a necessidade da criagdo do Estatuto de Cuidador
Informal, ndo havendo votacdo, encontra-se neste momento e por um prazo espectavel de

60 dias a comissdo de Trabalho e Seguranca Social a analisar os diplomas.

1.2.7 European Charter For Family Cares - COFACE Families Europe
A COFACE foi fundada em 1958 como Comité de Acdo Europeia da Unido
Internacional de Organizacfes Familiares. Com o seu crescimento e independéncia, em
1979, tornou-se uma organizacao voluntaria internacional sem fins lucrativos intitulada
Confederacdo de OrganizagcOes Familiares na Comunidade Europeia, a junho de 2016, a
Assembleia Geral concordou a alteragio de nome para COFACE Families Europe. E

constituida presentemente por cerca de 60 organizacGes de 23 paises Estados-Membros
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da Unido Europeia. Representa mais de 25 milhdes de familias na Europa, tendo como
propositos a defesa de politicas sociais que apoiem as Familias nas suas necessidades,
que garantam a igualdade de oportunidades para todas elas, nomeadamente entre géneros,
e na conciliacdo entre trabalho, a prestacdo de cuidados e a vida familiar/pessoal. A
promocdo do reconhecimento legal, financeiro e social apresentam-se igualmente como
pilares de agéo tidos pela COFACE (COFACE, 2017; Birtha, Holm 2017).

No sentido de melhorar a representatividade das Pessoas com deficiéncia e suas
Familias a nivel nacional e europeu, a COFACE funda em 1998 a COFACE Disability,
que aos dias de hoje integra mais de 20 associacfes. A sua missdo € de promover 0s
interesses das Pessoas com deficiéncia, suas Familias e Cuidadores, particularmente que
existisse o reconhecido formal do apoio prestado pelos Cuidadores Familiares devendo
receber o apoio necessario para manter e melhorar a qualidade de vida dos demais
intervenientes no processo de cuidar (cuidador e pessoa que necessita de apoio). Este
reconhecimento iria promover a saide fisica e mental dos Cuidadores, a sensibilizacéo da
necessidade da conciliacdo de trabalho e prestacdo de cuidados, para evitar situagcdes de
pobreza no agregado familiar, tal como apoiaria na protecdo dos direitos de todos os
membros da familia (COFACE, 2017; Birtha, Holm 2017).

No ambito do projeto Help to Family Carers, que foi realizado por algumas das
organizagOes que constituem a COFACE Disability entre 2005 e 2006, obteve-se como
resultado a European Charter for Family Carers que teve a sua Ultima atualizacdo em
2017. O principal objetivo deste documento visa garantir a promoc¢éao da igualdade de
direitos e oportunidades dos Cuidadores Familiares, sensibilizando para o seu
reconhecimento. As linhas orientadoras pelas quais se rege advém da Convencdo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e de outras convencBes e documentos
internacionais importantes a luz das Nag¢6es Unidas, tendo por base o respeito pela vida,
dignidade, direitos e cidadania plena das Pessoas com deficiéncia e suas Familias. Espera-
se que a Carta seja implementada pelas varias organizacdes que integram a COFACE e
que representam Pessoas com deficiéncia e as suas Familias, bem como pelas institui¢oes
da Unido Europeia (COFACE Disability, 2017; Birtha, Holm 2017).

Seguidamente séo elencados os dez principais pontos que a Carta salienta como
devendo ser implementados nas diferentes organizacgdes e paises (COFACE Disability,
2017).

1. Definicdo de Cuidador Familiar: seria importante homogeneizar o conceito de

Cuidador Familiar.
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Escolha do Cuidador Familiar: as Pessoas com deficiéncias e/ou incapacidade
devem sempre escolher a Pessoa na sua familia ou no circulo de pessoas proximas
de quem desejam receber apoio. Se a Pessoa tem dificuldades de comunicacao,
todos os esforcos devem ser feitos para garantir que sua vontade seja respeitada.
Da mesma forma, os Cuidadores também devem ter a oportunidade de decidir se
querem cumprir os deveres de cuidar a tempo inteiro ou a tempo parcial e concilia-
los com o seu trabalho ou vida pessoal.

Solidariedade publica: O facto de as Pessoas com deficiéncia poderem escolher
0s seus proprios cuidadores ndo profissionais, ndo desresponsabiliza as
autoridades publicas nacionais e locais das suas respetivas obrigacfes para com
0s que recebem e prestam cuidados. Além disso, tal provisdo de cuidado deveria
encontrar reconhecimento oficial em termos de direitos sociais e todo o tipo de
apoio social. Deve haver uma disposicdo legal que garanta que o trabalho de
assisténcia seja compensado financeiramente.

Solidariedade familiar: O ambiente familiar é a principal area de socializacdo dos
individuos, tal como das Pessoas com deficiéncia e seus Cuidadores, assim, 0
apoio familiar € também crucial para que exista um suporte a tarefa do Cuidador
sempre que haja necessidade.

O lugar do Cuidador familiar no ambito do sistema de saude: devera ter-se em
consideracdo as necessidades que os Cuidadores apresentam quando as politicas
de saude e protecdo social se encontrarem a ser delineadas, de forma a que estes
sejam apoiados, tal como, deverdo poder beneficiar de cuidados de salde e apoio
psicologico especifico, mediante as suas responsabilidades de cuidar.

Estatuto oficial de Cuidador Familiar: os Cuidadores familiares devem beneficiar
de recursos, direitos e beneficios sociais no decorrer da assisténcia que prestam a
Pessoa com deficiéncia. Os Cuidadores familiares devem ter acesso a igualdade
de oportunidade nas distintas vertentes da sua vida, como no mercado de trabalho,
no acesso ao sistema de salde e protecdo social, nas necessidades de transporte,
habitacdo e ambiente adaptados, no acesso a cultura e comunicagdo com o Outro
e ter beneficio de reforma, em suma, ao reconhecimento oficial do seu estatuto de
Cuidador.

Qualidade de vida: o Cuidador e a Pessoa com deficiéncia tém entre si uma relagédo
interdependente, o que faz com que a qualidade de vida de um esteja dependente
da do outro. De modo a prevenir situacBes de desgaste emocional e fisico,
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sobrecarga do Cuidador e riscos psicossociais, devem ser adotadas medidas de
apoio, nomeadamente através de respostas na comunidade.

8. Direito ao descanso: para evitar situacfes de desgaste fisico e mental, é crucial
que os Cuidadores beneficiem de periodos de descanso, podendo ser este
ocasional, em caso de emergéncia, de substituicdo ou temporario, consoante as
necessidades apresentadas.

9. Informagdo/Formacao: deve ser transmitido aos Cuidadores familiares quais séo
0s seus direitos e deveres, pois desta forma poderdo saber ao que podem recorrer
para ter apoio, tal como quais os deveres que terdo de cumprir. Os sistemas de
formagé&o, sobre os recursos e servigos para Cuidadores familiares, devem ser
disponibilizados pelas Autoridades Pablicas. No caso dos Cuidadores formais,
devem ser sensibilizados das necessidades das Familias e das Pessoas com
deficiéncia.

10. Avaliagdo e Monitorizacdo: cabera as Autoridades Publicas realizar a avaliacdo e
monitorizacdo continua da situacdo local dos recursos e servigos, nunca
esquecendo de auscultar as Pessoas com deficiéncia e os seus Cuidadores
familiares sobre a sua opinido e as suas necessidades, assim conseguirdo melhorar

as respostas na comunidade em prol das especificidades dos demais.

A COFACE Families Europe (2017) publicou o resultado de um estudo
realizado em 2017 intitulado Who cares? — Study on the challenges and needs of
family carers in Europe. Com este estudo foi feita uma imprescindivel recolha de
dados referente as necessidades e desafios dos Cuidadores familiares na Europa.

O grupo alvo deste estudo foram os Cuidadores Familiares e Cuidadores
Informais dos diferentes Estados-Membros da Uni&o Europeia, que desempenham um
papel de assisténcia a um ou mais membros da sua familia ou a alguém da sua
proximidade.

Os principais objetivos da investigacdo focalizaram-se na necessidade de
explorar quais os desafios enfrentados pelos Cuidadores Familiares no acesso a
recursos, servicos e flexibilidade de horéario laboral nos diferentes paises da Unido
Europeia (UE) e na recolha de recomendacdes, por parte dos cuidadores, de boas
praticas politicas a nivel nacional e local que ajudem a equilibrar o seu trabalho, a sua

vida familiar e pessoal para a promocéo da inclusdo social.
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Foi analisada qual a percecdo que os Cuidadores tém dos servicos a Si
disponibilizados no que diz respeito a informacdo sobre os direitos;
formacdao/orientacéo para melhorar os conhecimentos do Cuidador; apoio psicoldgico
ou aconselhamento; descanso do Cuidador; servicos de reintegracdo no mercado de
trabalho e a flexibilidade no local de trabalho.

Promoveu-se no estudo uma reflex&o sobre as respostas dos Cuidadores quando
sdo aplicadas questbes que remetem para o impacto que o papel de cuidar trouxe a sua
qualidade de vida, nomeadamente nas vertentes da saude fisica/mental e na situacédo
financeira.

Os trés principais desafios que os Cuidadores referem enfrentar no seu quotidiano
dizem respeito ao impacto na vida profissional e pessoal, no acesso a servi¢cos com base
na comunidade, nas restricdes financeiras, nos problemas de salde, nos problemas
administrativos e no reconhecimento social

O principal objetivo que a COFACE teve ao realizar o estudo Who cares? foi
canalizar diretamente a voz dos Cuidadores Familiares a nivel europeu e nacional e ajudar
os decisores politicos a melhor reconhecerem os complexos desafios enfrentados pelos
milhares de Cuidadores e suas familias na Europa.

Querendo responder ao segundo objetivo estipulado pela COFACE no estudo
apresentado foram questionados os Cuidadores de quais seriam as recomendacgdes que
gostariam de referir junto dos decisores politicos, nomeadamente, provisdo de servicos
baseados na comunidade, apoio financeiro e seguranca social, mudancas administrativas,
medidas de reconciliacéo, envolvimento, inclusdo e sensibilizagdo e prevencgdo da saude.

No capitulo de Anélise e Discussdo de resultados da presente investigacdo serao

mencionados alguns dos resultados dos inquiridos do estudo da COFACE (2017).

Servigo Social, Pessoas com Deficiéncia e Cuidadores Familiares

1.3.1 Modelo Sistémico e Ecologico
Qualquer Pessoa encontra-se dependente de sistemas no decorrer da sua vida,
podendo ser estes informais (familia, amigos, colegas de trabalho), formais (grupos
comunitarios, sindicatos, etc.) e societais (hospitais, escolas, etc.) e nem sempre a sua
interacdo e facil, por motivos como a sua inexisténcia na proximidade a Pessoa, por
desconhecimento ou ndo desejarem utilizar, por restricdo de contacto ou existirem

conflitos. Quando os Assistentes Sociais se deparam com estas dificuldades devem apoiar
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as Pessoas a utilizar e a melhorar as suas préprias capacidades para resolucdo dos
problemas; construir novas ligagOes entre as Pessoas e 0s sistemas de recursos; ajudar ou
modificar as interagGes; melhorar a relagédo entre as Pessoas e 0s sistemas de recursos
quando destes ja beneficiarem e atuar como agentes de controlo social (Pincus e Minahan,
1973 apud Payne, 2002: 200).

Para explicar a teoria do sistema ecoldgico Germain e Gitterman (1980, apud
Payne, 2002:205) referem-se ao modelo da vida, onde a Pessoa vive em constante
intercdmbio com o seu ambiente, havendo uma relacdo de adaptacdo reciproca visto
ambos estarem em constante mudanca, mas infelizmente surgem problemas sociais
(discriminagdo, pobreza, estigma, etc.) que vém poluir o ambiente relacional. Nestas
situacOes, cabe ao Assistente Social mediar a relagéo entre a Pessoa e 0 sistema/ambiente
promovendo o contacto, advogar acionando outros intervenientes que possam apresentar
um papel facilitador e organizar apoiando a Pessoa a entrar em contacto com os demais
OuU a conseguir novas redes sociais.

No caso da intervencgéo junto das Pessoas com deficiéncia e seus Cuidadores esta
metodologia apresenta-se como facilitadora da integracdo social, onde a mediacdo e 0
apoio a compreensao das suas dificuldades e necessidades juntos dos setores informais,
formais e societais seriam promovidos pelo Assistente Social mas também capacitando
que fossem os préprios clientes, Pessoas com deficiéncia e Cuidadores, na resolugdo e

decisdo dos seus problemas.

1.3.2 Modelo de intervencao baseado na Capacitacdo e Advocacia

Payne (2002) havia refletido a importancia de promover a capacitacdo dos
cidaddos na procura ativa dos seus direitos na sociedade. O conceito de capacitacdo
encontra-se perfeitamente associado a intervencao junto das Pessoas com deficiéncia
e seus Cuidadores Familiares, tendo em conta que é capacitando as Pessoas que se vai
promover a ajuda necessaria a que conquistem o poder de deciséo e de acéo sobre as
suas préprias vidas (Idem:365). Kieffer (1984 apud Payne, 2002) refere que a
capacitagdo ird fomentar na Pessoa um sentimento de auto-confianca que trara um
sentido de espirito critico perante o que a rodeia fazendo com que tenha uma maior
acdo na area social e politica. Gutierrez et. al (1995 apud Payne, 2002) reforca que o
processo de capacitacdo proporciona ao Individuo uma maior consciencializagdo da

sua capacidade de agir e maior poder de independéncia nas suas escolhas.
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Segundo Philp (1979, apud Payne, 2002) o modelo da advocacia surge no
sentido de valorizar as capacidades dos Individuos, defendendo as suas aptiddes, tal
como, as necessidades que estes padecam, sempre com o proposito da intervengdo
auxiliar os grupos “impotentes” junto dos grupos “poderosos”. Ja Brandon et al. (1995
apud Payne, 2002) menciona a possibilidade de se dar uma auto-advocacia, isto é, a
prépria Pessoa se representar referindo quais as suas dificuldades e desejos pessoais,
este modo de intervencdo ocorre essencialmente em grupos de autoajuda.

Rose (1990, apud Payne, 2002: 375) menciona trés principios que adotou na
sua préatica de advocacia e capacitacdo. Primeiro a contextualizacdo, o Assistente
Social deve focar a sua atencdo em conhecer a Pessoa, sobre o seu “ser social” ao
invés de ser nos pressupostos ou politicas, nesta intervencdo devera promover-se que
Cliente exprima, elabore e reflita sobre o0s seus sentimentos e entendimentos,
realizando uma escuta ativa do que possa querer partilhar. Seguidamente a
capacitacdo, neste ponto o Assistente Social impulsiona que seja a Pessoa a referir
quais as diligéncias que podem ser adotadas para colmatar as suas necessidades. Por
altimo a coletividade onde se tenta proporcionar que a Pessoa crie lacos/relacbes
evitando assim situacGes de isolamento, o facto de se sentir ligado e ndo excluido fara

com que a sua autoestima fique reforgada.

1.3.3 Modelo de intervengao baseado nos Direitos Humanos

Os Assistentes sociais baseiam a sua metodologia de intervencgéo nos valores
da justica e mudancga social, focando-se na melhoria do respeito pela diferenca. Esta
valorizagdo vem promover o desenvolvimento do servico social baseado nos Direitos
Humanos e em apoiar que as Pessoas/Clientes se tornem cidad@os ativos no
requerimento pelos seus direitos. Um dos desafios para o Servi¢co Social €, contudo,
fazer prevalecer os direitos consagrados pela Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos em todos os paises que a ratificaram, tendo em conta os valores culturais
pré-existentes possam em alguns casos colidir com os ideais preconizados pela
Declaracéo (como é exemplo as restricdes sociais a que muitas Mulheres séo sujeitas
em diversos paises mundialmente) (Dominelli, 2004).

Tal como a Convencdo dos Direitos de Pessoas com Deficiéncia visa
"promover, proteger e garantir o pleno e igual gozo de todos os direitos humanos e
liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o respeito

pela sua dignidade inerente™ (ONU, 2006). A intervencao dos(as) Assistentes Sociais
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tem como principios o respeito pela vida, a dignidade humana, a autodeterminacéo e
autonomia do sujeito, a participagdo ativa e democratica na vida social em
conformidade com um sistema politico e social justo e equitativo, s&o os valores tidos
como essenciais a pratica do Servico Social (Serafim, 2004, p.2). Como podemos
observar em ambas as defini¢cGes encontramos valores chave coincidentes, garantir 0s
direitos humanos e a promocao do respeito e dignidade da pessoa, por exemplo.

Para que a intervencdo junto das Pessoas com deficiéncia e dos seus
Cuidadores familiares seja realizada de forma adequada devera ter-se em conta as
necessidade e direitos individuais de cada um, isto &, ndo tomar em consideracao
como um todo, mas sim individualizar as pessoas pois sdo Sujeitos diferentes, com
necessidades distintas, s6 assim se conseguira promover a independéncia, dignidade,
e qualidade de vida (OMS, 2011), valores estes sempre tidos em conta tanto para o

Servico Social como nos Direitos Humanos.

1.3.4 Respostas Sociais e Prestacdes Sociais

As pessoas com deficiéncia necessitam de diferentes servicos, com maior ou
menor complexidade e de custos igualmente diversificados. A recolha de dados sobre as
necessidades que as pessoas com deficiéncia apresentam é fulcral para as politicas e
programas publicos que sdo criados, devendo-se ter uma atencdo redobrada as
necessidades que muitas das vezes sdo menos atendidas, como o0s cuidados pessoais, 0
acesso a equipamentos e servicos de apoio, educagdo, emprego, atividades sociais e
adaptacéo das suas casas e locais de trabalho (OMS, 2011).

O Governo deve adotar um papel ativo de promotor de acesso igualitario aos
servicos de suporte as Pessoas com deficiéncia e seus Cuidadores, atraves da elaboracéo
de politicas e aimplementacdo das mesmas, como regulador da oferta de servicos e apoiar
financeiramente quem ndo consiga pagar a aquisicdo dos servi¢os. Contudo, no
desenvolver de tais apoios deve ter-se em conta o papel do Cuidador e ndo a sua
substituicdo (OMS, 2011, p.165).

Neste sentido, encontram-se em Anexo A o0 Quadro 1 onde estdo listados os
Apoios e Programas Sociais para Pessoas com Deficiéncia com a sua breve designacao e
a tabela 3 com o nimero de Equipamentos Sociais para Pessoas Adultas com Deficiéncia
por Distrito de Portugal Continental. No caso do Quadro 3 (Anexo C) podemos analisar
que em relacdo aos Centros de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitacdo Social

existe um total de 41 equipamentos (ndo existindo informacdo nos distritos de Beja
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Guarda Portalegre Santarém); os Centros de Atividades Ocupacionais sdo 347; Lar
Residencial existem 263; Residéncias de Auténoma 55 (sem informacdo no distrito de
Viana do Castelo) e os Servicos de Apoio Domiciliario sdo uma totalidade de 35
equipamentos (sem informacdo de Evora, Faro, Viana do Castelo). Ha excecdo dos
distritos de Lisboa onde existe 1 equipamento e no Porto onde existem 3 equipamentos,
ndo se encontra mencionado qual o nimero de equipamentos disponiveis para o transporte
de Pessoas adultas com Deficiéncia.

No Quadro 4 (Anexo D) podemos observar qual a capacidade total e 0 nimero de
utentes atuais nos equipamentos sociais em cada distrito. No caso dos Centros de
Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagdo Social a capacidade total dos
equipamentos encontra-se ainda por preencher em dez distritos, e em quatro as vagas ja
se encontram todas preenchidas. Os Centros de Atividades Ocupacionais de todos 0s
distritos encontram-se ainda por preencher a totalidade das suas capacidades. Em Beja e
em Castelo Branco o numero de utentes nos Lares Residenciais é superior a sua
capacidade total, em Vila Real as vagas estdo preenchidas e nos restantes distritos o
nimero de utentes ainda é inferior a sua possivel totalidade. Nas Residéncias de
Autonomia apenas em cinco distritos o niumero de utentes alcanca a total capacidade, nos
restantes ainda se encontra aquém. Por ultimo, nos Servicos de Apoio Domiciliario,
apenas na Guarda se encontram a dar resposta a totalidade da capacidade de utentes, nos
restantes distritos ainda existiram vagas.

De salientar que a informacdo referida encontra-se disponivel no website da Carta
Social podendo n&o se encontrar os dados atualizados ao momento presente.

Do grupo de trabalho onde se encontravam inseridos Alves e Teixeira (2016,
p.31), foi feito um levantamento, junto dos 18 Centros Distritais do Instituto de Seguranca
Social, de 47 experiéncias e projetos direcionados a Cuidadores Informais, que tinham
como objetivos principais 0 ensino/psicoeducacdo de competéncias para 0 apoio
psicologico necessario @ mudanca de comportamento para adaptacdo das diferentes
situagcBes, com base em estratégias motivacionais e cognitivo-comportamentais. Dos
referidos 47 projetos, apenas 19 se encontravam direcionados a Cuidadores familiares de
Pessoas com deficiéncia/incapacidades.

Através do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho, surge a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) com intuito de promover a prestacdo de
cuidados de saude e de apoio social aos cidaddos que apresentem necessidade de
acompanhamento especializado para melhoria do seu estado de salde, manutencdo das
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suas capacidades de funcionalidade ou adquirir qualidade de vida. Dentro das respostas
existentes por parte da RNCCI as Unidades de Internamento de Longa Duragéo e
Manutengdo (ULDM) “sdo unidades de internamento, de caracter temporario ou
permanente, com espaco fisico préprio, para prestar apoio social e cuidados de saude de
manutencdo a pessoas com doencas ou processos cronicos, com diferentes niveis de
dependéncia e que ndo reunam condigdes para serem cuidadas no domicilio” e “tem por
finalidade proporcionar cuidados que previnam e retardem o agravamento da situagao de
dependéncia, favorecendo o conforto e a qualidade de vida, por um periodo de
internamento superior a 90 dias consecutivos” (ERS, 2013, p.36). As ULDM prestam
apoio, nao s6 diretamente aos Doentes que destas necessitam, como também aos
cuidadores informais das pessoas dependentes, com enfoque de prestar apoio nas
dificuldades decorrentes do ato de cuidados ou aquando da necessidade de descanso do
principal cuidador, até 90 dias por ano, podendo ser interpolados, preferencialmente
(ERS, 2013).

Dentro das Prestaces Sociais atribuidas, que se encontram elencadas na tabela 2
em anexo, cabe salientar a recente Pensdo Social para a Inclusdo uma prestacdo em
dinheiro paga mensalmente a pessoas com deficiéncia, com grau de incapacidade igual
ou superior a 60% (percentagem atribuida através de Atestado de Incapacidade Multiusos
como consequéncia de avaliacdo em Junta Médica) e com idade igual ou superior a 18
anos, a data da apresentacdo do requerimento, devidamente instruido, com vista a
promover a sua autonomia e inclusdo social. Esta prestacdo veio substituir o Subsidio
Mensal Vitalicio, a Pensdo Social de Invalidez e a Pensdo de Invalidez dos regimes
transitdrios dos trabalhadores agricolas. O valor de referéncia anual da componente base
da prestacdo ¢, para o ano de 2018, de 3.228,96€ (que corresponde ao valor mensal de
269,08€) (Departamento de Prestacdes e ContribuigOes, 2018). No caso das prestagdes
atribuidas aos Cuidadores pode destacar-se o Subsidio por assisténcia de 32 pessoa que
visa compensar o0 acrescimo de encargos familiares resultantes da situacdo de
dependéncia dos titulares de abono de familia para criancgas e jovens com bonificacao por
deficiéncia, e que necessitem de acompanhamento permanente de uma terceira pessoa. A
Pessoa com deficiéncia devera encontrar-se a receber abono de familia e bonificagdo por
deficiéncia (0 que acarreta diversas restricdes de atribuicdo, nomeadamente o limite de
23 anos de idade), encontrar-se numa situacao de dependéncia, ou seja, se, por causa da
sua deficiéncia, ndo puder satisfazer autonomamente as necessidades basicas da vida

quotidiana e precisar da assisténcia permanente de outra pessoa (durante pelo menos 6
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horas diarias). Caso a assisténcia permanente for prestada em estabelecimento de saude
ou de apoio social, oficial ou particular, sem fins lucrativos, financiado pelo Estado ou
por outras pessoas coletivas de direito publico ou de direito privado e de utilidade publica
0 Cuidador ndo teréa direito a atribui¢do do Subsidio. O valor fixo atribuido é de 108,68€
(Departamento de Prestactes e Contribuicdes, 2018).

O grupo de trabalho do documento Medidas de Intervencéo junto dos Cuidadores
Informais — Documento Enquadrador, Perspetiva Nacional e Internacional, que serviu
como um dos suportes técnicos para a decisdo politica quanto ao estatuto de Cuidador
Informal e as medidas legislativas em prol dos Cuidadores, apresenta como principais
recomendacdes de medidas a serem implementadas (Alves, Teixeira, et al., 2017, p. 33-
35):

e Medidas para as areas da saude e social — deve ser criado um Plano de Apoio ao
Cuidador (PAC), definido pelo préprio Cuidador Familiar, Pessoa cuidada e por
profissionais da salde e da area social (sera definida uma entidade na vertente de
saude/social responsavel pelo PAC). Este plano deve incluir uma avaliacdo dos
riscos e das necessidades do Cuidador tendo por referéncia a gravidade da
incapacidade, a natureza e a extensdo dos cuidados necessarios, 0s apoios e
recursos existentes e o impacto na vida e bem-estar do Cuidador Informal entre
outras. A definicdo das competéncias e acdes das diversas entidades que podem
participar nas medidas de apoio a RNCCI, hospitais, 0s servi¢cos de atendimento
e acompanhamento social, as respostas sociais, em especial as domiciliarias e as
autarquias, vai orientar para que ndo haja a replicacdo de respostas. Atraves da
PAC deve ser facilitado o acesso a consultas de especialidade da dor crénica,
distarbios do sono/neurologia, psiquiatria e psicologia, fisiatria ou outra,
identificados como prioritarias para a promoc¢do da qualidade de vida do
Cuidador. De modo a serem avaliados os resultados dos PAC devem ser
determinados indicadores e monitorizar a sua implementacao;

A informac&o e a capacitacdo dos Cuidadores encontram-se igualmente como
fundamente para a intervencao, podendo esta ser de forma individualizada, em grupo
(com o auxilio de grupos de entreajuda e apoio psicoterapéutico promovidos
organizacOes de cuidados de ambito local, regional e nacional) e através da criagéo
de uma plataforma web com contetidos a desenvolver pelos profissionais de saude e

da area social;

31



Criar tecnologias de teleassisténcia, ao abrigo dos fundos comunitarios e
promover a inovacgao tecnoldgica em contexto da RNCCI e dos cuidados domiciliarios
que invistam na prevencdo e potenciem uma melhor comunicagdo com 0s
profissionais de salde e sociais, tal como, uma linha de apoio permanente ao
Cuidador;

Desenvolver as respostas para descanso do cuidador/afastamento dos cuidados
no a&mbito das respostas da RNCCI e da area social.

e Medidas para as areas laboral e das financas — devera priorizar-se os Cuidadores
em maior risco de pobreza, no acesso a servicos e produtos de apoio a prestacdo
de cuidados;

Promover programas de requalificacdo profissional dos Cuidadores e estudar
as alternativas para apoio a manutencao do posto de trabalho, reingresso ao mercado
de trabalho e promocéo do empreendedorismo, a valorizagao social das Empresas que
promovam boas préaticas laborais e de apoios aos Cuidadores Familiares poderdo
beneficiar a continuacdo ou integracdo do Cuidador no mercado de trabalho;

Poder atribuir-se licencas de emergéncia em contexto laboral para prestacéo
de cuidados;

Promover a discussdo e debates, com a intervencdo dos parceiros sociais,
sobre a conciliacdo entre a prestacdo de cuidados e a atividade profissional, com vista
a que ndo existam impactos negativos nas diferentes vertentes, profissional,
econdmica e pessoal e com objetivo de evitar a discriminacdo, principalmente para
com as mulheres, fomentando a igualdade de género;

Diligenciar estratégias entre os diferentes ministérios, parceiros sociais e
organizacéo de forma a proporcionar apoio aos Cuidadores, nomeadamente no acesso
a cultura e ao lazer, a mobilidade, a aconselhamento juridico e econémico, para
aquisicdo de competéncias e suporte emocional.

e Investigacdo — arecolha de dados para a melhoria continua, designadamente sobre
os resultados da prestacdo de cuidados do Cuidador Familiar com a Pessoa de
guem cuida, o impacto da atividade no Cuidador e a anéalise dos beneficios para o
sistema social e de saude, podera evidenciar o importante papel do Cuidador e
ajudar a repensar as medidas de apoio, tal como escutar os Cuidadores e Pessoas
que usufruem dos cuidados sobre a sua avaliacdo de satisfacdo das organizacOes
gue integram o sector da saude e social, de modo a promover a sua melhoria e

qualidade de servigos.
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CAPITULO Il - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO
O processo de investigacdo envolve uma série de passos distintos, indo desde o
inicio da pesquisa até a altura em que sdo publicadas as suas descobertas. Podem ser
referidas diferentes etapas, nomeadamente, a revisao dos conhecimentos, a definicdo do
problema de investigacdo, a elaboracdo de um plano, a realizacdo da investigacéo,
interpretacdo dos resultados e finalizando com a elaboragéo do relatério (Giddens, 2010:
643).

Meétodo, paradigma e légica

No presente estudo € adotado o método de investigacdo qualitativo. Este método
centra-se na teoria enraizada, no estudo de caso, nos métodos de pesquisa historicos e
biograficos, na acéo etnografica e clinica. As técnicas de recolha e analise empirica de
materiais predominantemente aplicadas sdo as entrevistas qualitativas (abertas ou semi-
estruturadas), a observacao, a experiéncia pessoal e os documentéarios (Aires, 2015: 11).
E através desta metodologia que os investigadores sdo capazes de captar diretamente a
experiéncia vivida da sua amostra (Denzin & Lincoln, 1994:11 apud Aires, 2015:12). Tal
como Vaz (2010/2011) reforga, o investigador que utiliza a metodologia qualitativa parte
dos objetivos e ndo de hipoteses, havendo uma evolucdo do projeto de pesquisa, tendo
como propdsito a sua compreensdo e ndo a sua mensuracao ou verificacdo de variaveis
causa-efeito, para isso sdo utilizados casos concretos, centrados na pessoa e na situagdo
em que ocorre determinado fenémeno.

As investigacOes qualitativas representam-se por perspetivas multimetodicas que
envolvem paradigmas interpretativos das tematicas analisadas, estes caraterizam-se por
“um conjunto de crengas que orientam a agdo” (Guba, 1990:17 apud Aires, 2015: 18).
Segundo Weber (1971 apud Vaz, 2010/2011: 27) de forma a entendermos a sociedade é
necessario compreender o significado que as pessoas atribuem aos seus comportamentos,
através da visdo verstehen weberiana o investigador procura compreender a a¢do dos
sujeitos tendo em conta a sua propria percecao.

No que diz respeito a logica ou abordagem utilizada refere-se a indutiva como a
mais adequada. O objetivo da Idgica indutiva é a construcéo de conceitos e de teorias a
partir da observagdo de dados empiricos, assim, os investigadores que adotem a presente

abordagem devem comecar por identificar o problema e as perguntas de pesquisa
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realizando posteriormente a recolha, analise e teorizacdo, que interagem entre si
(Assuncéo, F., Amante, M. F., 2010/2011: 278-282).

Técnicas de Recolha de Dados

As técnicas de recolha de informacdo predominantemente utilizadas na
metodologia qualitativa agrupam-se em dois grandes blocos: técnicas diretas ou
interativas e técnicas indiretas (Aires, 2015: 24). No caso das Técnicas Diretas/Interativas
estas englobem a observacdo participante, entrevistas qualitativas e historias de vida. As
Técnicas Indiretas/Ndo Interativas, dizem respeito a utilizacdo de documentos oficiais
(registos, documentos internos, estatutos, registos pessoais, etc.), e outros documentos
(diarios, autobiografias e cartas) (Aires, 2015: 24).

No caso do presente estudo sera utilizada a técnica de recolha de dados entrevistas
qualitativas.

As entrevistas sdo utilizadas com o propoésito de analisar uma questdo ou um
problema concreto, designadamente auxilia a interpretacdo que os entrevistados tém dos
seus comportamentos e valores, tal como, das referéncias normativas e dos fenémenos
sociais (Pignatelli, M., Sat’Ana H., 2010/2011: 183). Segundo Colas (1992 apud Aires,
2015: 28) existem trés caracteristicas basicas que podem diferenciar as entrevistas, como
as entrevistas desenvolvidas entre duas pessoas ou com um grupo de pessoas; as
entrevistas que abarcam um amplo espectro de temas ou as que incidem sobre um s6 tema
e por altimo as entrevistas que se diferenciam consoante 0 maior ou menor grau de
predeterminacdo ou de estruturacdo das questdes.

Salientando o grau de estruturagcdo das entrevistas, estando dependente dos
objetivos do investigador, da abrangéncia de unidades de observacdo, da abordagem
metodologica ou do nivel de analise das variaveis, podera distinguir-se assim entre trés
categorias, entrevistas estruturadas, semi-estruturadas e ndo estruturadas, das quais tendo
em conta a investigacdo em causa foi adotada a entrevista semi-estruturada , esta tipologia
carateriza-se pela utilizacdo de um guido de questdes que conduzem a entrevista numa
determinada sequéncia, sendo as respostas do entrevistado abertas permitindo que este
expresse a sua perspetiva. Inicialmente sdo colocadas questdes de carater
sociodemogréafico sendo prosseguidas por temas mais abrangentes da vida do entrevistado
focando gradualmente no fendmeno ou realidade social em estudo. Assim, a entrevista

semi-estruturada ird permitir que o investigador depreenda quais os sentidos que 0s
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individuos atribuem a determinada experiéncia, particular ou coletiva, tratando-se por
norma de assuntos de cariz delicado, problemético ou constrangedor (Pignatelli, M.,
Sat’Ana H., 2010/2011: 187).

As entrevistas foram realizadas ap0s assinatura do Termo de Consentimento
Informado?® pelos entrevistados e apds terem aceite a gravacao audio da entrevista esta foi
efetuada recorrendo a aparelho tecnolégico adequado. Posteriormente foi realizada a
revisdo da gravacdo audio e redigida na integra toda a entrevista de modo a facilitar a
anlise de contetdo, recorrendo a uma grelha de anélise de contetido? elaborada tendo em

conta 0 guido de entrevista® e os indicadores adequados.

Amostra

Na metodologia de investigacdo qualitativa a selecdo da amostra adquire um
sentido muito particular pois tem por objetivos obter a méxima informacao possivel para
a fundamentacéo do projeto de pesquisa e criar uma teoria, baseando-se, ao contrario da
amostra quantitativa, em critérios pragmaticos e teoricos. Por isso, em vez da
uniformidade, a amostra na investigacdo qualitativa procura a méxima variacdo. Esta
perspetiva de amostragem € intencional porque os sujeitos que a constituem ndo sdo
escolhidos ao acaso: o investigador seleciona as unidades de amostragem a partir de
critérios especificos no caso teriam de ser Cuidadores Familiares de Pessoas Adultas com
Deficiéncia residentes na zona de Lisboa e Vale do Tejo, tendo-se recorrido a duas
Entidades intermedidrias para contacto (Aires, 2015: 22). Podemos referir que a
amostragem ndo aleatéria ou ndo probabilistica serd a adotada tendo em conta a
especificidade da amostra pretendida. Assim, ndo é passivel de obter-se uma lista
completa do universo de estudo, que seriam todos os Cuidadores Familiares, em termos
de configuracdo do numero de individuos que compde a populagéo total, sendo o objetivo
do estudo a ilustragdo do fendmeno e ndo a sua representatividade, realizando a selecéo
dos entrevistados, nomeadamente estipulando um nimero maximo de seis entrevistados
(Pinto, R., Santo, P., 2010/2011).

3 Em Anexo E - Termo de Consentimento Informado.
4Em Anexo F - Grelha de Andlise de Conteldo.
5Em Anexo G - Guido de Entrevista.
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CAPITULO I11 - ANALISE E DISCUSSAO DE RESULTADOS

Neste capitulo serdo apresentados os resultados da investigacdo, inicialmente sera
realizada a caraterizacdo da amostra segundo a analise sociodemografica das
Entrevistadas, em seguida serdo analisadas as respostas decorrentes das entrevistas, sendo
distinguidas segundo o tema de analise, nomeadamente, Caraterizagdo do Processo de
Cuidar, Papel do Cuidador Familiar/Informal, Desafios do Cuidador Informal/Familiar e

as Recomendacdes do Cuidador.

Caraterizacao Sociodemogréfica

Quadro 1 — Caraterizacdo Sociodemogréafica dos Entrevistados

Sexo ldade = Estado Civil Agregado | Concelho de Habilitacéo

Familiar = Residéncia Escolar
E.1 | Feminino 60 Casada 3 Almada Ensino Superior
E.2 | Feminino 57 Divorciada 2 Almada Ensino Bésico
E.3 | Feminino 52 Casada 3 Oeiras Ensino Bésico
E.4 | Feminino 53 Casada 3 Amadora Ensino Superior
E.5 | Feminino 56 Casada 3 Sintra Ensino Bésico
E.6 | Feminino 51 Divorciada 3 Loures Ensino Superior

Segundo os dados expostos no Quadro 1, constata-se que todas as pessoas
entrevistadas eram do sexo feminino e que tém idades compreendidas entre 0s 51 e 0s 60
anos de idade. O estado civil das Entrevistadas eram na sua predominancia casadas e com
trés elementos no seu agregado familiar, residentes na zona de Lisboa e Vale do Tejo,
nomeadamente residiam duas entrevistadas no concelho de Almada. No que diz respeito
ao nivel de habilitacdo escolar as respostas estdo equiparadas, isto é, trés entrevistadas

tém concluido o Ensino Basico e outras trés estudaram até ao Ensino Superior.

3.1.1 Situacéo face ao emprego
Ainda referente a caraterizacdo sociodemografica cabe referir a situacdo face ao
emprego das entrevistadas, havendo trés casos de Pessoas que se encontram a trabalhar a

tempo inteiro e trés casos que mencionam ser Cuidadoras Informais. Das Entrevistadas
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que referem ser Cuidadoras, designam a sua situacdo face ao emprego como
desempregadas de longa duracdo, mas em dois casos esclarecem ter pequenos trabalhos
para ajudar a colmatar as despesas mensais, apesar de, a E.1 referir que quem acaba por
fazer as suas tarefas laborais é o Marido pois tem dificuldade em concretizar as tarefas de
apoio a Pessoa de quem cuida juntamente com as atividades referentes ao trabalho.
“(...) ou se cuida ou se trabalha é muito dificil conciliar as duas coisas (...)”
E.l

O pensamento verbalizado por E.1 vai ao encontro do que a OMS (2011) refere
como um dos pontos negativos que poderdo surgir como consequéncia do processo de
cuidar, no caso, a dificuldade em conciliar e gerir a prestacdo de cuidados com uma
atividade profissional ativa.

Constata-se com a analise sociodemografica, tal como Pinto (2012) mencionou
que o papel de cuidador ainda se encontra fortemente associado a mulher. Foi relatado
pelas entrevistadas que se encontram casadas que o Marido também representa um papel
bastante presente e colaborante na prestacéo de cuidados, quer no apoio direto no decorrer
das tarefas a pessoa de quem cuidam, quer como “provedor familiar”, responsavel
financeiro. Reforcando a predominancia da Mulher no ato de cuidar foi igualmente
demonstrativo nos resultados do estudo realizado pela COFACE onde 85% dos inquiridos
eram Mulheres e 14,6% Homens, sendo que, dos inquiridos portugueses cerca de 80%
eram Mulheres e 15% Homens.

A faixa etéria das entrevistadas, 51-60 anos, também coincide com a amostra da
investigacdo da COFACE (2017) onde 79,48% dos inquiridos teria entre 35 e 64 anos.

Caraterizagao do processo de cuidar

3.2.1 Rotina da prestagdo de cuidados as Pessoas adultas com deficiéncia

De forma a recolher informacdo sobre o processo de cuidar foi solicitado as
Entrevistadas que respondessem a questdes relativas a rotina da prestacao de cuidados as
Pessoas adultas com deficiéncia.

Todas as pessoas entrevistadas sdo Maes da pessoa de quem cuidam, o que reforca
mais uma vez a figura feminina como principal na prestacdo dos cuidados. O préprio
conceito de Cuidador Informal refere a existéncia de uma relacéo significativa entre a
pessoa que € cuidada e o seu cuidador. Ao ser adotada a demonizacdo de Cuidador

Familiar deveu-se a grande parte dos cuidados prestados a Pessoas com deficiéncia serem
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realizados por familiares, nomeadamente na presente amostra por Méaes (Alves, Teixeira,
et. al 2017).

No que diz respeito a estimativa de horas por semana em que as Entrevistadas
prestam cuidados, de modo a facilitar o raciocinio, especificaram primeiramente as horas
diarias multiplicando pelos cinco dias da semana (segunda-feira a sexta-feira) e somaram
as 48 horas correspondentes ao fim-de-semana (sébado e domingo) pois esta a sua total
responsabilidade o apoio aos seus Filhos.

“E 0 tempo todo em que ele ndo esta aqui no CAO, portanto é o tempo
todo, aqui estd digamos que durante o dia, é da minha parte até vir para aqui,
depois é quando sai daqui (...), depois aos fins-de-semana, é tudo. ”

E.3

“(...) iss0 por semana, € assim uma horita de manhd, e depois das 17h até
as 20h, ela as 20h vai dormir, portanto, 4 x 5, 20, se contarmos com o fim-de-
semana que sdo 24h por dia, € so fazer a soma (...)”

E.4

Assim, considerando valores aproximados, ha excecdo de E.4, as restantes cinco
entrevistadas prestam cuidados durante 78 horas ou mais por semana. No estudo realizado
pela COFACE também foi passivel de se verificar que grande parte dos inquiridos
prestavam um elevado nimero de horas de cuidados, principalmente no caso portugués
onde 47,44% dos cuidadores prestavam mais de 56 horas por semana de cuidados
(COFACE, 2017).

O elevado numero de horas na prestacdo de cuidados trds consequéncias
pejorativas ao Cuidador, no decorrer da anélise de resultados poderemos constatar 0s
diferentes aspetos que estardo associados.

“(...) basicamente eu sou a cabeca, as pernas e 0s bragos da minha filha,

’

de verdade.’
E.1l
“(...) depois no deitar h4 a almofada nas costas, nas pernas a separar as
perninhas, na cabecinha. Quando vira saem todas as almofadas e volta a por
noutra posicao todas aquelas almofadas (...)”
E.2
“(...) tentar dar-lhe o melhor bem-estar e ajuda-lo a viver a maneira dele
(...) é apoié-lo e acompanha-io em tudo o que ele faz (...)”
E.3
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Relativamente as tarefas que as Entrevistadas realizam de apoio aos seus Filhos,
na sua globalidade mencionaram colaborar nas atividades de vida diaria (como exemplo
a higiene pessoal, vestir, alimentar e caminhar/mobilizar), no suporte em atividades
instrumentais da vida diaria (gestdo da casa e a sua manutencdo), na participacdo em
atividades recreativas e ludicas na comunidade (homeadamente na deslocacdo para o
Centro de Atividades Ocupacionais (CAQO) e em atividades de lazer familiar ou com
amigos), mencionaram inclusive a necessidade de prestar apoio durante a
noite/madrugada, devido aos posicionamentos e na higiene pessoal. No que diz respeito
ao apoio emocional, outro indicador que estaria presente nesta questdo, as Entrevistadas
néo referiram claramente a prestacdo de apoio neste sentido, mas ao longo de todas as
entrevistas foi clara a sua preocupacao em realizar o acompanhamento tendo em conta a
qualidade de vida e em concretizar o que fosse necessario para a felicidade dos seus
Filhos.

“(...) temos o CAO e c& dentro da Fundacdo é o apoio que eu tenho
durante o dia todo, todos os dias da semana durante, o dia todo (...)".
E.3
“(...) tenho de ter uma Empregada que fique com ela, portanto, o sitio
onde ela esta acaba as 17h e, portanto, a Empregada tem de estar das 17h, ou
antes porque vai busca-la a carrinha por volta das 16h30 e fica até eu chegar,
por volta das 18h30 ou menos (...)”
E.6

Ao questionar as Entrevistadas sobre os apoios que recebiam ao longo da
prestacdo de cuidador, a titulo formal, todas referiram que os seus Filhos frequentam
CAO. Outras das respostas mencionadas foram os Transporte Personalizado,
nomeadamente os Bombeiros na deslocacéo e o transporte privado do CAO, outras trés
Entrevistadas séo as proprias a realizar a deslocagédo dos seus filhos. Para além do CAO,
algumas Entrevistadas referem frequentar terapias complementares como Hipoterapia e
Terapia da Fala. O caso pontual de uma Entrevistada teve de recorrer a uma Pessoa
contratada. Nenhuma das entrevistadas mencionou ter recorrido ou solicitado Servico de
Apoio Domiciliario ou Centro de Férias e Lazer.

“(...) geralmente sou eu e 0 meu marido e o irmao pronto, o irmao mais
velho (...)".
E.3
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“(...) No meu caso estando a minha filha a viver fora do pais, € com o0 meu
marido unicamente. ”

E.l

“(...) De apoio informal, pronto é mais de familia e amigos. ”

E.6

“Tenho uma familia grande, mas cada um no seu sitio, quando eu morrer
todos caem la para segurar a minha filha isso eu sei, eu isso tenho certeza, que
se eu me for embora a minha filha néo fica ao desamparo, mas enquanto eu estou
ninguém se lembra que eu também preciso de um bocadinho.”

E.2

Os apoios informais didrios sdo na sua maioria prestados pelo Marido.
Pontualmente também os outros filhos colaboram. A restante familia ndo apresenta um
apoio tdo ativa para com as Entrevistadas, apenas em casos excecionais, tal como a rede
de amigos. Em grande medida, o apoio informal é escasso e praticamente nulo, somente
a familia nuclear acaba por colaborar.

Tal como € reforcado pela OMS (2011) o apoio formal é crucial para os
Cuidadores e as Pessoas de quem cuidam de forma a colmatar as necessidades que tenham
e a melhorar a sua qualidade de vida, mas infelizmente os servicos de suporte ainda séo
escassos e insuficientes, tanto por parte dos servicos estatais como das organizagdes sem
fins lucrativos que apresentam respostas limitadas e servigos diminutos. Para dificultar o
alcance a respostas privadas, encontra-se os recursos financeiros que muitas das vezes
séo reduzidos.

Segundo os resultados da investigacdo da COFACE (2017) apenas 18% dos
Inquiridos responderam receber ajuda para cumprir o seu papel de cuidadores.

Em contrapartida, como pudemos anteriormente verificar no Enquadramento
Tedrico — Capitulo I, poderdo ainda existir algumas vagas em respostas formais de apoio,
nos Equipamentos Sociais para Pessoas com Deficiéncia (quadro 4 em Anexo — fonte
Carta Social) em alguns dos distritos de Portugal Continental. Reforga-se novamente que
o0s dados poderéo néo estar atualizados, mas de salientar que existe ainda diversidade de
respostas, dependera da localidade, se a procura for elevada esgotam-se 0s recursos, mas
se esta for mais reduzida poderéo existir vagas.

Apos a reflexdo sobre quais os apoios formais e informais que recebem, foi

questionado se sentem que estes séo suficientes.
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“(...) eu sinto por vezes muita soliddo, porque sou eu sozinha, nédo so
solidao, mas aquela solidéao pela fraternidade de interajuda (...)”

E.l

“(...) a gente devia receber mais apoio por estarmos a cuidar de um filho

e depois de eu me desempregar para poder estar com ele a 100% acho que € muito

pouco (...)”

E5
“ndo, acho que precisava de mais. (...) por exemplo, nunca sao suficientes
(...) agora chegamos ao més de agosto, a instituicdo fecha e isto significa que eu
tenho 31 dias de 24h sob 24h ora eu ai precisaria de apoio, ou seja, precisava
que esta instituicdo néo fechasse (...)”
E.2
“(...) ser mais sistematico, poder ter mesmo um dia definido ou dois onde
nao me preocupasse quando chegasse a casa e ter de fazer as coisas todas, no
fundo eu tenho sempre uma crianga pequena, como se tivesse 5/6 anos e portanto
ndo pode ficar sozinha (...) ndo tenho nenhum dia em que possa sair e ir ao
ginasio, ou fazer qualquer coisa, portanto, se tivesse mais duas vezes por semana
era 6timo para mim, para poder fazer outras coisas. ”
E.6

Na sua globalidade os apoios disponibilizados ndo sdo insuficientes. Os
argumentos estiverem em redor de sentimentos de soliddo, falta de interajuda e de
impossibilidade de poderem sair com alguém amigo; necessidade de apoio na realizacao
das tarefas, principalmente quando o CAO encerra para férias e a Mée tem de suportar
sozinha todas as tarefas de cuidado; ver-se impossibilitada de poder ter um pouco de
tempo para si pois ndo tem com quem deixar a sua filha; remeteu-se também a falta de
apoios para a vertente financeira, que seguidamente sera abordada e por ultimo houve
quem referisse a necessidade de um apoio extra, mas ndo conseguiu mensurar em termos
praticos 0 que necessita.

Também através do estudo da COFACE (2017) podemos analisar esta necessidade
de apoio tendo em conta que, dos inquiridos portugueses, 37% referiu que apesar de
existirem servicos estes ndo séo suficientes.

Quando questionado quais as prestacdes sociais que as Cuidadoras e seus Filhos
recebem foi referido beneficiarem da Prestagdo Social para a Inclusdo, Subsidio por
Assisténcia a 3? pessoa, Complemento por Dependéncia e Bonificacdo do Abono de
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Familia para Criancas e Jovens com deficiéncia. Todas as Entrevistadas recebem no
minimo uma prestagdo social, existindo trés casos que recebem a Pensdo Social para a
Inclusdo e o Subsidio por Assisténcia a 32 pessoa. Algumas das Entrevistas tiveram
dificuldade em recordar o nome em concreto da prestacao que recebem ou os seus Filhos.
No caso do estudo realizado pela COFACE (2017) 73% dos inquiridos referiu ndo
receber nenhuma compensagdo monetéria pelo apoio que prestam, o que, no caso do
presente estudo, poderemos referir que 4 das Entrevistadas recebem Subsidio por
Assisténcia a 3? pessoa que se destina a compensar as familias com descendentes que
estejam em situacdo de dependéncia e que necessitem de acompanhamento permanente
de uma terceira pessoa.
“(...) tem de haver sempre alguém que tome a dianteira, neste caso é o
Pai, para que estejamos a tona da agua, sendo ja tinhamos afundado todos porque
é impossivel os rendimentos sociais que o Estado da (...) "
E.l
“(...) é muito sacrificio que a gente tem de fazer para ndo faltar nada.”
E5
“(...) eu ndo posso fazer uma estravagancia, ndo posso pensar em ir a loja
e pensar e comprar umas calgas, uma t-shirt e uns sapatos para mim, porque
depois vai faltar para alguma coisa que a minha filha precise, portanto da para
eu viver, uma vida com muito controlo, se eu quiser fazer uma estravagancia ja
sei que naquele més aqueles tostdes vao ter de esticar muito muito muito para
chegar (...)"
E.2
“(...) € 0 CAO, é a empregada, sdo as fraldas, é a medicacéo, portanto
sao tudo coisas que ndo tém nada a ver com o que recebo da PSI ¢(...)".
E.6
Ao solicitar que referissem se os rendimentos e as prestagdes sociais que aufiram
sdo suficientes para colmatar as despesas mensais, inerentes a prestacdo de cuidado e de
todos os restantes gastos familiares, pessoais e com o lar, ha excecdo de uma Entrevistas,
as restantes referiram que os rendimentos sdo insuficientes.
Os Maridos sdo quem consegue suster as despesas familiares, e caso subsistissem
apenas com as prestagdes sociais, seria incomportavel. As dificuldades séo latentes, tendo
as Cuidadores de fazer uma dificil gestdo financeira, ndo podendo dar-se ao azo de ter

“estravagancias” sendo estas consideradas quando realizam compras para si propria.
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Em certa medida, ao compararem a sua situacao atual e caso a sua filha ja adulta
ndo tivesse nenhuma incapacidade, existem assim 0s gastos que tem acrescidos com
fraldas, medicacdo, CAO e a Empregada, assim, as prestaches sociais ndo s&o
minimamente suficientes para suprir estas despesas.

Jano final dos anos 90 era evidenciada a taxa de pobreza nos agregados familiares
em que existiam Pessoas com deficiéncia, que se demonstrava superior em cerca de 20%
a 44% em relacdo a domicilios sem Pessoas com deficiéncia (Zaidi A, Burchardt T, 2005,
apud OMS, 2011).

Um dos fatores que proporciona a reducao significativa da capacidade econémica
surge quando os Cuidadores se tornam inativos profissionalmente (OMS, 2011), tal como
as Entrevistadas do presente estudo, mencionam dificuldades em conseguir fazer a gestéo
financeira somente com os rendimentos do Marido ou das prestacdes sociais que aufiram.

Novamente referindo o estudo da COFACE (2017), um em cada trés inquiridos
referiram que tém dificuldades em sobreviver, como resultado de ser Cuidador, onde para
além de se encontrarem sem atividade laboral, encontram-se subjacentes 0s custos
relacionados com as intervencdes terapéuticas. Portugal € um dos paises onde nenhum

dos Cuidadores refere como sendo suficiente os apoios atribuidos.

Papel do(a) Cuidador(a) Familiar/Informal

3.3.1 Adaptacdo ao papel de Cuidador
“(...) poderia ter internado a minha filha, mas eu sou Mé&e dela e achei
por bem que deveria cuidar da minhafilha (...)”
E.1l
“(...) Foi uma opgao de escolha minha mesmo, eu tinha 0 meu emprego e
quando ela nasceu ja tinha este problema e a opgéo foi entre os dois, um dos dois
largava o emprego para cuidar dela a 100%, e chegamos a conclusdo que a
pessoa mais indicada seria a Mae (...)"
E.2
(...) portanto ela nasceu assim e nos tivemos de cuidar dela assim,
portanto ndo houve aqui opgéao (...)”
E.4
No que diz respeito a op¢édo de escolha em serem Cuidadoras dos seus Filhos, a

escolha recai em ficar com eles em detrimento de continuarem a sua atividade
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profissional, por outro lado, a partir do momento que tiveram Filhos que necessitavam
dos seus cuidados ndo houve qualquer tipo de opcdo de escolha, teriam de ser elas as
Cuidadoras.

A necessidade de assumir o papel de Cuidador podera surgir na vida de alguém
sem qualquer aviso ou possibilidade de antecipacdo, quando existe o diagnostico, de foro
congénito ou adquirido, de uma deficiéncia ou incapacidade, todas as Entrevistadas,
apesar de por vezes a aceitacdo ter sido um pouco dificil, ndo ponderaram outra hipotese
para além da de cuidar dos seus Filhos.

“Eu acho que isso é com o dia-a-dia, ndo tive formacé@o nenhuma, como
eu costumo dizer, sdo aulas que a gente tem sozinhos eu € 0 meu marido (...)”
E.5
“(...) tudo nos era explicado como € que deviamos fazer, desde o vestir,
sentar, o alimentar, portanto, a formacdo que eu tive foi-me dada aqui na
Infancia, dai eu aprendi a fazer tudo em casa com a minha filha (...). Com o
crescer da minha filha, e como ela sempre se manteve aqui nesta casa, essa
informacéo vai passando (...)”
E.2
“(...) a minha filha tem problemas de saude, portanto, em algumas
questdes relativamente aos problemas de saude foi-me disponibilizada alguma
formacéo (...)".
E.6

Tendo em conta o inicio da prestacdo de cuidados e no seu decorrer, foi
questionado se as Entrevistadas alguma vez teriam tido formacdo ou orientacOes
especificas (medicas e de cuidados pessoais) para auxiliar na melhor realizagdo das
tarefas de cuidado. Em parte, quando o diagnéstico de salide ndo é claro impossibilita a
disponibilizacéo de orientacGes por parte das Equipas Médicas, sendo uma aprendizagem
diaria por parte dos Cuidadores. Em contrapartida, a partilha de informacdo e
aconselhamentos surge das equipas de Intervencdo Precoce na Infancia, Centro de
Atividades Ocupacionais e de algumas Equipas Médicas de diferentes Especialidades.

Em contrapartida, grande parte dos inquiridos no estudo da COFACE (2017)
referem ter recebido orientacdo para prestar os cuidados necessarios, sendo que, apenas
10% teria ficado satisfeito com a informacéo disponibilizada e quase dois tercos dos
inquiridos nunca foi convidado a participar em qualquer sessdo de orientagdo e

desenvolvimento de habilidades. No caso de Portugal 11,5% dos inquiridos acharam
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satisfatoria a formacéo e orientacdo que receberam. De salientar que 12% dos Cuidadores
n&o se encontravam interessados em receber informag&o sobre a prestacdo de cuidados.
“(...) ha a tal flexibilidade, porque estou na mesmo entidade patronal ha

muitos anos e sabem que se eles me ajudarem a mim eu também cumpro com a

minha parte. ”

E.4
“(...) entro mais tarde, que é a hora em que ele vem, e saio mais cedo para
estar aqui as 17h, tenho de sair mais cedo (...) em certa altura se eu puder dar

um bocadinho mais, dou um bocadinho mais (...) .

E.3

No caso das Entrevistadas que se encontram ativas profissionalmente, foi
questionado se houve alguma possibilidade de flexibilizacdo ou hipotese de adaptacao no
seu local de trabalho, tendo em conta serem Cuidadoras Familiares. A possibilidade de
flexibilizacdo de horario surgiu, podendo iniciar a atividade laboral mais tarde e saindo
no horario necessario para poderem ir buscar os seus filhos aos diferentes CAO’s, tendo
em conta que estes encerram por norma entre as 16h30 e as 17h00. Por haver esta
disponibilizacdo, também de parte das Cuidadoras existe a responsabilidade de, quando
possivel, compensar 0s minutos em que sai mais cedo. A adaptacdo de posto de trabalho
também é uma realidade que surge de forma a ter uma organizacdo de horéario mais
flexivel.

A especificidades do apoio laboral para facilitar a conciliacdo com a prestacao de
cuidados é distinta nas diferentes realidades, como sdo exemplo, 30% dos Cuidadores
inquiridos pela COFACE (2017) que mencionam néo ter hipétese de tirar uma folga por
motivo da prestacdo de cuidados. Na perspetiva positiva existem casos em que haveria a
possibilidade de solicitarem licencas remuneradas especiais no trabalho, redugéo de horas
de trabalho para tempo parcial e tirarem férias ndo remuneradas ou licencas sem
vencimento. Contudo, 47% dos Cuidadores referiram n&o terem conhecimento se existem
licencas disponiveis ou acordos no seu pais, algo preocupante no que diz respeito aos
direitos do Cuidador e da escassez de partilha de informagéo.

3.3.2 Consequéncias do papel de Cuidador
Ao assumir o papel de Cuidador a pessoa vivencia diversas mudancas na sua vida, por
este motivo, foi questionado quais os impactos que decorrem na vida das Entrevistadas,

nas trés vertentes pessoal, familiar e profissional.
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“(...) perca de individualidade, portanto, eu costumo dizer que ndo sou
uma, sou duas, porque mesmo o sair com os amigos eu fago tudo, mas a minha
filha vem comigo (...) porque muitas vezes quando sdo criangas acabam por
conseguir ainda um grupo de amigos e de apoio, entretanto os outros vao
crescendo e vai-se enquadrando menos no grupo dos nossos amigos, nos filhos
dos meus amigos por exemplo”

E.6

“(...) € umavida mais presa, uma vida que uma pessoa ndo pode dizer que
fazia se 0 meu filho ndo tivesse os problemas gque tem, é uma vida mais caseira,
néo posso fazer os planos de ir a um cinema, de ir a uma festa (...) .

E.5

“(...) 0s bocadinhos que me sobram séo para ir as compras e organizar
alguma coisinha, portanto eu deixei de ter tempo para mim (...)".

E.4

“(...) foi um bocado dificil ao principio e bater com as coisas de frente e
enfrenta-las, mas pronto (...).”

E.3

Ao nivel pessoal a perda de individualidade € um dos fatores, pois as suas vidas
encontram-se a decorrer em fung&o dos seus filhos, anulando a sua vida pessoal, inclusive
afetiva. Existe uma comparacdo passivel de se concretizar, enquanto na infancia nédo
existe uma diferenca substancial entre criangcas com e sem défice cognitivo, com o passar
do tempo essa situacao altera-se tendo em conta que a idade cronoldgica ndo é coincidente
com a idade intelectual/cognitiva, o que faz com que ndo existe tanta facilidade de
integracdo com 0s demais jovens, assim a interagdo entre os distintos grupos dificulta-se
tendo os Cuidadores maiores constrangimentos na socializagdo com os demais Pais de
outros Jovens. A relagcdo de interdependéncia entre Cuidadoras e Pessoas cuidadas
intensifica-se e 0 sentimento de pertenca é elevado.

O tempo é contabilizado em prol dos seus filhos, sendo o restante para tarefas
domeésticas ou, dependendo dos casos, organizagdo da sua atividade laboral. Atividades
de lazer sdo reduzidas, e em alguns casos praticamente nulas, tendo de permanecer a
prestar apoio a Pessoa cuidada.

A aceitacao da doenca do seu filho com deficiéncia, na dificuldade de diagnostico

e constante incerteza do estado de saude e da fragilidade, o pensamento de saber como
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lidar com esta nova realidade, que anteriormente era desconhecida, surge em alguns casos
como um impacto pessoal substancial.

A OMS (2011) menciona as alteragbes do sistema nervoso, nomeadamente
situacOes de stress associadas a escassez de tempo, que tem de ser gerido entre cuidados,
tarefas domésticas e em alguns casos a atividade laboral, restando um diminuto, ou
inexistente, tempo para o Cuidador poder usufruir em virtude de si préprio. A sobrecarga
da prestacdo de cuidados estd igualmente associada & elevada responsabilidade e
permanente alerta para corresponder as necessidades da pessoa de quem cuida, 0 que
podera perturbar o periodo de descanso noturno, por exemplo. O ato de cuidar é ainda
motivo de isolamento pois as oportunidades de socializa¢do séo raras, tendo em conta a
dependéncia constante do apoio de terceiros por parte da Pessoa com deficiéncia. Tal
como no presente estudo, também no que foi realizado pela COFACE (2017) os
Cuidadores mencionam a falta de tempo como uma das grandes consequéncias do
processo de cuidar.

As Entrevistadas salientam as poucas oportunidades de participacdo em atividades
de lazer, a escassez de tempo para si, mas ndo associam as consequéncias do ato de cuidar
ao nivel da sua saude fisica e psicol6gica como um impacto pessoal.

“(...) acho que a familia fica toda ela virada ao contrario, ndo somos a mesma
familia, somos outra (...)"

E.l

“(...) eu acho que me adaptei muito bem e ele adaptou-se muito bem, o Pai, claro
que de vez em quando ralhamos porque, “ontem fui eu e hoje também sou eu”, mas acho
que também sem filhos, também se ralha, também se discute, faz parte.”

E.4

“(...) quando eu pensei no processo de tutores fiquei um bocado receosa porque
¢ assim eu sei que vou por na vida de outra pessoa uma responsabilidade muito grande
(..)".

E.2

“(...) anddmos sempre ao sabor do que ela podia ou conseguia ou nao fazer,
embora eu sempre tive bastante cuidado de nunca, ou seja, de separar sempre as coisas
nomeadamente para a minha filha mais nova e acho que isso é muito importante (...) "

E.6

Na perspetiva familiar a dificuldade da adaptacdo dos elementos da familia a

situacdo inesperada de surgir uma crianga com deficiéncia, a reviravolta e o foco em prol
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da pessoa dependente, inclusive nos irméos estando estes incluidos no processo de
mudanga, surge como uma relevante consequéncia.

Em certos casos, apesar do distanciamento familiar, sabe-se que irdo apoiar 0s
seus filhos quando estes necessitarem, em detrimento do falecimento da Mé&e Cuidadora.
Responsabilizar alguém, no decorrer de um processo de inabilitacdo, de ser Pro-tutor dos
seus filhos é um processo de elevada complexidade e o facto de ter de identificar alguém
para este papel sugere uma grande incerteza, devido a sobrecarga atribuida na vida de
alguém sem ser na sua.

A rutura no casal é também um dos impactos familiares na vida das Cuidadores,
a adaptacdo e aceitacdo de um filho com deficiéncia nem sempre é facil e a gestdo familiar
acaba por desmoronar. Quando existem outros filhos também surge uma elevada
preocupacdo que nao sintam a responsabilizacdo de cuidar dos seus irmados e que nao
sintam a sua vida restrita, pois ao fim e ao cabo as atividades acabam por ser orientadas
pelas capacidades de a Pessoa com deficiéncia em poder participar.

No relacionamento familiar também a escassez de tempo interfere negativamente,
tendo surgido por parte de Cuidadores inquiridos pela COFACE (2017) os sentimentos
de culpa por negligenciar a atencdo aos restantes membros da familia.

“(...) o pensar ir arranjar um emprego, mandar a minha filha sozinha
para aqui e sozinha para la, ndo, ndo vou conseguir.”
E.2
“(...) acho que em termos de sonhos profissionais, ndo os houve, ficaram
por terra, é isso.”
E.l
“(...) por um lado sim senhora, mas por outro lado fiquei conotada como

a pessoa que faltava sempre, faltasse ou néo faltasse, como havia anos que néao

faltava, mas ja tinha faltado, portanto, falto muito. ”

E.6

Em termos profissionais, por opcdo prépria as Cuidadoras optam por se
desempregar para que possam prestar cuidados de forma ilimitada, sem estar dependentes
de horarios laborais., para além disso, existe a incapacidade de deixar os filhos sozinhos
sem a sua presenca nos diversos momentos do seu dia.

Os sonhos profissionais ficam por concretizar, € algo adiado e em muitos dos

casos ficam por realizar. As oscilagdes do estado de satde das Pessoas com deficiéncia
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também acabam por trazer como consequéncia o facto dos Cuidadores terem de
abandonar a atividade laboral para poderem prestar os cuidados de forma mais presente.

A adaptacdo do local de trabalho, de modo a ter um horario mais flexivel a
prestacdo de cuidados, € uma das hipoteses que podera surgir, contudo, surge o rétulo de
ser aquela pessoa uma colaboradora que falta muito, tendo em conta a necessidade de
solicitar baixa médica para prestar apoio aos seus filhos, neste seguimento surge a
reflexdo de que talvez dificilmente qualquer empresa aceitasse as condicionantes
decorrentes da necessidade de assumir o papel de Cuidadora.

No que concerne a atividade profissional, o impacto mais representativo é a
dificuldade de conciliar a prestacdo de cuidados e as tarefas e horario laboral, esta situagéo
ocasiona que os Cuidadores tenham de reduzir o seu horério de trabalho o que origina a
restricdo na progressao da carreira e a alcancar outras oportunidades de trabalho, podendo
inclusive levar a que haja necessidade de se desempregarem para assim poderem prestar
o0 devido acompanhamento, como consequéncia surgem dificuldades de gestéo financeira
devido & redugdo significativa dos rendimentos familiares, esta situacdo surge
representada no estudo da COFACE (2017) onde um em cada trés dos Cuidadores
inquiridos referiu que tem dificuldades em sobreviver, em consequéncia de seu papel de
cuidador, é uma realidade extremamente preocupante, para além do mais Portugal é um

dos paises onde os Cuidadores enfrentam um maior nimero de situacOes de pobreza.

3.3.3 Apoio ao Cuidador
“(...) estive imensas vezes internada com ela e nunca houve um apoio psicologico,
simplesmente estavamos ali, eu cuidava mais do que podia dela, ajudava as enfermeiras
e estava ali ao pé dela e nunca ninguém me perguntou se eu estava bem ou mal, se eu
queria chorar, se eu queria rir (...)"
E.l
“(...) eu costumo dizer que ndo tenho tempo para estar doente, nem tenho tempo
para estar com depressdes, quando tenho algum problema falo com a minha Médica de
Familia e ela ouve-me (...)"
E.5
“(...) aqui dentro da instituicdo a Dr.? “Maria” anda sempre, basta olhar para
mim que sabe quando eu n&o estou bem, chama-me tem uma conversa comigo, alivia-me
um bocado quando esta tudo ca dentro (...)”,
E.2
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“(...) portanto no hospital, eles tinham la uns estagiarios de psicologia e ela foi
ter comigo, ndo perguntou se eu precisava, nao foi nesse sentido, era um bocadinho o
apoio aos pais, o falar com os pais, estava 14 a fazer o estagio e acho que fazia um pouco
do papel dela fazer isso (...) .

E.6

A salde, fisica e psicoldgica, € um dado verdadeiramente preocupante sobre o
bem-estar dos Cuidadores, contudo estes negligenciam essa importancia referindo néo ter
tempo para ficarem doentes. Principalmente ao nivel psicoldgico existe a necessidade de
acompanhamento, nomeadamente no inicio do processo de cuidar, pois em alguns casos
surgem inclusivamente situacdes de depressdo associadas a sobrecarga excessiva na
prestacdo de cuidados.

A preocupacdo pelo bem-estar dos Cuidadores surge em grande parte pelos
Técnicos dos CAO’s que os seus filhos frequentam e dos Médicos de Familia que
realizam um acompanhamento de maior proximidade junto das Cuidadoras e seus filhos.
Em caso isolado, uma estagiaria do curso de Psicologia demonstrou atengdo para com
uma Cuidadora, mas esta atencdo foi encarada como uma obrigatoriedade. Contudo,
existe um forte sentimento de abandono por parte do Sistema Nacional de Salde para
com as necessidades de acompanhamento para com os Cuidadores.

Prestar cuidados a uma pessoa dependente acaba por ser uma tarefa que acarreta
bastante exigéncia fisica e psicoldgica, o apoio de servicos e suporte da area da salde sao
fundamentais como auxilio aos Cuidadores. Com os resultados do estudo da COFACE
(2017) observa-se que 43% dos inquiridos referiu ter desenvolvido problemas de salde,
fisica ou mental, devido ao seu papel de cuidar. Outro dado relevante foi a comparagédo
entre 0 nimero de horas em que prestam cuidados e a sua situacdo de satde, podendo
concluir-se que quanto maior for o nimero de horas de prestagdo de cuidados €
igualmente maior o0 impacto negativo que tras para a satde do Cuidador. A situacao face
ao emprego tambeém se encontra como uma variavel importante, assim, os Cuidadores
que se encontram desempregados ou com alguma ocupagdo ndo remunerada além de seu
papel de cuidar, apresentam maior probabilidade de contrair problemas de salde do que
aqueles que tém trabalho a tempo inteiro ou mesmo a tempo parcial, pois para além do
numero de horas de cuidar ser superior, também podera dever-se a falta de recursos ou
falta de tempo para cuidar de sua prépria saude, o que pode resultar em problemas de

saude no futuro.
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Ao realizarmos a mesma linha de pensamento, no que diz respeito ao numero de
horas em que prestam cuidados, as Entrevistadas na sua maioria fazem-no no minimo
durante 78horas por semana, 0 que podera ser considerado um elevado nimero de horas
e gque poderia trazer como consequéncia danos na sua saude, tal como foi verbalizado nas
problematicas psicologicas, como a depressdo, e ao nivel fisico dores na coluna. Em
relacdo a situacdo face ao emprego podemos referir que sdo as Entrevistadas que prestam
cuidados e que ndo conciliam com nenhuma atividade laboral a tempo inteiro que
referiram ter tido mais situacdes de fragilidade no seu estado de saude. Contudo na
atualidade nenhuma das Entrevistadas referiu sentir necessidade de algum
acompanhamento especializado tendo mencionado que conseguiram criar mecanismos de
autodefesa para superar os dias e fases mais dificeis.

“Eu neste momento ndo ia de férias para lado nenhum e deixa-la, acho
que ndo iria ter férias nenhumas, se calhar daqui a alguns anos o cansaco ja vai
acumulando e j& falo de outra maneira, mas por enquanto ainda n&o.”

E.4

“(...) neste momento se fosse com pessoas que conhecem o meu filho,
como foi 0 caso, eu deixava-o ir (...)".

E.5

“Acho que precisamos mesmo disso, no meu caso sao 20 e tal anos, todos
os dias ali ndo é facil, depois chegamos a casa e néo é facil também, mexe com a
cabeca de qualquer pessoa, temos de ser muito fortes, mas eu acho que sim, uma
semanita ou duas merecemos todos, nem que seja uma vez por ano ou em dois
anos, merecemos todos (...)”

E.3

A sobrecarga associada ao processo de cuidar leva a que os Cuidadores tenham
necessidade de puder usufruir de um periodo de descanso, por esse motivo, foi
questionado se as Entrevistadas ja teriam beneficiado desse momento. Desde que s&o
Cuidadoras que o Unico espago de tempo em que ficam sem os seus filhos ocorre quando
estes se encontram no CAO, caso contrario permanecem sempre juntos. Contudo nédo
significa que ndo surjam hipoteses de beneficiarem de periodo de descanso, mas optam
por ndo o fazer pois preferem permanecer com os seus filhos. Existe uma grande
dificuldade de ocorrer uma separacdo, nem mesmo que esta seja momentanea e com o

proposito de poderem descansar, talvez com o avancar da idade e 0 acumular do cansaco
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possam sentir a necessidade de usufruir de um periodo de descanso, mas ainda assim o
vinculo afetivo é demasiadamente forte e dependente para se separarem.

Em alguns casos excecionais recorrem as residéncias do CAO que os filhos
frequentam para que permanegam um curto espago de tempo, ou até autorizam que
possam passar um fim-de-semana em passeio, mas somente se estiverem acompanhados
por Técnicos e Auxiliares que conhegam as suas especificidades.

As Cuidadoras que ja tiveram oportunidade de usufruir de periodos de descanso
enfatizam a necessidades destes, pois no decorrer da prestacdo de cuidados torna-se
fundamental que haja momentos de repouso, sendo algo que deveria ser facultado a todos
os Cuidadores.

Na European Charter for Family Carers encontra-se vinculado no artigo 8.° o
direito ao descanso como forma de evitar situacGes de desgaste fisico e mental do
Cuidador, podendo este ser ocasional, em caso de emergéncia, de substituicdo ou
temporario, consoante as necessidades que sejam apresentadas (COFACE Disability,
2017).

No estudo realizado pela COFACE (2017) apenas 1 em cada 6 Cuidadores
referiram que podem ter acesso a cuidados temporarios para descanso. Contudo, metade
da totalidade dos inquiridos ndo respondeu a esta questdo ou referiram que nao sabem se
0 descanso se encontra disponivel.

Algumas das Entrevistadas da presente investigacdo mencionaram a necessidade
e a importancia de poderem usufruir de um periodo de descanso, contudo na sua maioria
encontra-se presente uma elevada preocupacao pelo estado de satde dos seus filhos e se
seriam devidamente acompanhados caso nao estivessem sob a sua supervisdo. Mais uma
vez é reforcado o sentimento de dependéncia mdtua entre Cuidadoras e Pessoas Cuidadas.
Nenhuma das Entrevistadas menciona a existéncia de Unidades de Internamento de
Longa Duracéo, da RNCCI, onde os seus filhos pudessem permanecer para que pudessem

beneficiar de um periodo de descanso.

3.3.4 Papel do Cuidador aos olhos da sociedade
“(...) nds temos servido como moletas ao Servi¢o Nacional de Saude, ao Estado,
etc., e a outras instituicdes todas, e nunca olharam para nds com olhos de gente, parece
que nao existimos, e como eu costumo dizer, eu tenho cara, tenho rosto, tenho nome, s6

isso.”
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E.l

“(...) este papel de cuidador é muito complicado e eu acho que sé reconhece o
papel de cuidador quem também passa pela situacéo, porque quem ndo passa tem uma
ideia (...) O Estado nao tem, se o estado tivesse ndo nos dava 175€, que eu costumo dizer
que quase nem para as fraldas da. Quem vive a volta, tem no¢do do trabalho que tem,
mas ndo o faz (...) estou com a minha familia e toda a gente olha e “epah fogo é
complicado” (...) isto é tudo muito giro, mas ficam soé a assistir.”

E.2

“(...) eu acho que as pessoas nao tém nocdo do que € ter sempre uma pessoa que
depende sempre de nos, porque 0 normal é as pessoas crescerem e autonomizarem-se,
ndo é o contrario (...)”

E.6

Tentou-se também apurar qual a opinido das Entrevistadas em relacdo ao
reconhecimento da sociedade (familia, comunidade e Estado) pelo papel dos Cuidadores.
No que diz respeito ao Estado na opinido das Entrevistadas ndo existe qualquer
reconhecimento, os Cuidadores acabam por assumir o papel de apoio ao Servigco Nacional
de Salde, do Estado e de tantas outras Instituicdes, pela prestacdo de cuidados que
realizam em detrimento das responsabilidades de outras instancias.

Existe um total desconhecimento sobre o que acarreta o papel de Cuidador, apenas
vivenciando na primeira pessoa uma situacdo similar € que alguém ira perceber e
reconhecer a responsabilidade e desgaste associado. A familia valoriza e compreende,
mas ndo € parte ativa regular na prestacao de cuidados. No caso da sociedade ja se observa
uma alteracdo de atitude perante a Pessoa com deficiéncia, verbalizando a compreensao
pelo esforco realizado pelos Cuidadores.

O reconhecimento do papel de Cuidador estad associado ao pensamento que as
pessoas de um modo geral tém do ciclo natural da vida, onde alguém tem um filho este
cresce e autonomiza-se, ndo estando por isso sensibilizadas a situagdes inversas, onde a
Mée tera para sempre uma filha dependente dos seus cuidados.

Os Cuidadores que responderam ao questiondario da COFACE (2017)
transmitiram que na sua opinido existe um fraco reconhecimento social pelo seu trabalho
na prestacdo de cuidados, a incompreensao € geral desde a sociedade, profissionais de
salde ateé aos seus familiares que ndo compreendem a elevada responsabilidade inerente

ao processo de cuidar e as dificuldades que vivenciam. Salientando a classe médica, foi
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referido que os Cuidadores deveriam ser incluidos nos processos de decisdo clinica das

pessoas de quem cuidam, tendo em conta o conhecimento das dificuldades vivenciadas.

Desafios do Cuidador Familiar

3.4.1 Necessidades e preocupacdes dos Cuidadores Familiares
“(...) ja ndo tenho a mesma energia, nem a mesma capacidade, ndao so
fisica, mas também mental (...) em term0s psicol0gicos as vezes tem a ver um
bocadinho com as brincadeiras ou com as coisas, portanto, no fundo é como se
eu tivesse uma crianca pequena desde os meus 23 anos (..) a minha
disponibilidade mental ja ndo é a mesma (...)"
E.6
“(...)apoio economico para eu pOr alguém que me ajudasse, que eu
achasse que me poderia ajudar, (...) e isso s se faz com dinheiro obviamente, e
nao é barato, sdo servicos caros (...) nivel psicoldgico, ndo é que neste momento
esteja a precisar, acho que ja consegui passar essa fase (risos) sozinha, mas se
calhar era importante ”.
E.l
“(...) a gente consiga ter um sitio, pronto 14 esté, onde deixa-los e ndo
estou a dizer que € deixar uma semana ou quinze dias, € ter um sitio onde se
calhar ... ndo sei, que tivesse hordrios mais disponiveis para os cuidadores (...)”
E5
Como uma das principais necessidades decorrentes da prestacdo de cuidados,
surge a importancia de ter alguém com quem partilhar as tarefas de cuidado. Com o
avancar da idade a sobrecarga que decorre da prestacéo de cuidados tras consequéncias,
como fragilidades fisicas e psicoldgicas, pois a energia fisica para a concretiza¢do das
tarefas de cuidado ja ndo é a mesma e mentalmente, a tolerancia a rotina dos cuidados
tambeém diminui, emergindo assim a necessidade da divisdo de tarefas de apoio. A
possibilidade de ter esta colaboracdo também iria promover que o Cuidador tivesse um
pouco de tempo para si, individualmente.
Para além disso o apoio financeiro seria crucial para ser possivel pagar-se a
alguém que apoiasse o Cuidador na prestacdo de cuidados, tal como, para apoiar ao

pagamento de todos 0s gastos inerentes ao processo de cuidar.
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O apoio psicoldgico também € considerado uma necessidade pois, tal como
referido, e desgaste mental com o passar dos anos vai se intensificando e o Cuidador deve
ter alguém a quem verbalizar tudo o sente.

A flexibilidade de horario de funcionamento dos CAO e outras valéncias de
respostas sociais a jovens e adultos com deficiéncia, é igualmente salientando, pois se
houvesse possibilidade se estarem abertos até um periodo mais tarde iria facilitar que 0s
Cuidadores que estdo ativos face ao emprego possam usufruir de um pouco de tempo para
si antes de irem buscar os seus filhos.

A OMS (2011) reforca a necessidade de haver servicos de suporte formal aos
Cuidadores para que possam ser colmatadas as necessidades e assim melhorar a qualidade
de vida de ambos, pois estamos perante relagdes interdependentes. Charlton (2000, apud
OMS, 2011) salienta que os Cuidadores apresentam dificuldade em conseguir transmitir
as suas necessidades sendo com o auxilio de organizacbes de direitos das Pessoas com
deficiéncia e para a reabilitagédo, autodefesa e outras redes que possibilitam a capacitagédo
dos individuos a expressarem quais as suas necessidades.

Tal como qualquer cidaddo, as Pessoas com deficiéncia e seus Cuidadores tém
direitos e deveres, neste sentido, foi questionado se as Entrevistadas se sentiriam
esclarecidas relativamente aos direitos que tém enquanto Cuidadoras e aos direitos das
pessoas de quem cuidam.

“(...) sinto-me como Cuidadora esclarecida dos direitos e da minha filha
também, simplesmente so estou esclarecida (...)”
E.1l
“(...) neste momento acho que ha muita coisa que n&o tenho
conhecimento, vamos tendo de pais para pais (...) ”.
E5
“(...) eu as vezes ndo estou muit0 esclarecida, outras vezes nem sei se
quero estar (...) porque me revolta, porque vejo aqui situagoes muito complicadas

e revolta-me saber que essas pessoas tém 0s mesmos apoios que eu pelo Estado,

que se calhar sdo nenhumas.”

E.4

“(...)é assim, o0 Unico direito que € a Unica coisa que recebo enquanto
cuidadora € o tal subsidio de terceira pessoa, pronto, em termos de direitos nao
estou a ver que direito é que tenho, (...) relativamente ao facto dela ser uma
pessoa com deficiéncia poder trabalhar menos horas, mas que me é descontado,
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portanto quer dizer, obrigada ndo ¢ ... (...) E relativamente aos direitos dela

também n&o sei muito bem, que direitos é que ela tem, porque nunca nada nos

caiu de mao beijada por ela ter algum tipo de deficiéncia fui sempre ei que tive
de procurar (...)”
E.6

O esclarecimento sobre os direitos dos Cuidadores e das Pessoas com deficiéncia
existe, mas ndo passa disso mesmo, pois apesar da sua existéncia sentem uma grande falta
de apoio do Estado. Em alguns casos a disseminacéo de informacéo ocorre entre os Pais,
havendo por isso alguma falta de esclarecimento por parte das instancias ditas
competentes. Surge, contudo, um certo sentimento de revolta devido & comparagéo entre
as diferentes situacdes de prestacdo de cuidados, tendo em conta 0os casos de maior
fragilidade (de salde e econémica).

Os direitos que sdo mais faceis de apontar é a atribuicdo das prestacdes sociais e
a suposta flexibilizacdo no local de trabalho (pois se ndo comparecem por motivo de
prestacdo de cuidados veem descontado & mesma no seu ordenado). Os direitos dos filhos
sdo muitas das vezes conseguidos e defendidos pelos seus Cuidadores pois ndo sentem
que exista 0 devido apoio e encaminhamento por parte dos Técnicos para as respostas
sociais existentes.

A opinido descrita das Entrevistadas vai ao encontro do que a OMS (2011) refere,
a caréncia de informacédo sobre os direitos e de quais 0s servi¢os que se encontram para
si disponiveis, tal como a dificuldade em conseguirem expressar as suas duvidas e
necessidades. Em grande medida, s@o organizacOes de direitos das Pessoas com
deficiéncia e para a reabilitagdo, grupos de autodefesa e outras redes coletivas que
possibilitam a capacitacdo dos individuos, Cuidadores e Pessoas com deficiéncia, a
expressar o que sentem e a terem uma voz ativa em busca da melhoria dos servigos e do
esclarecimento de questdes (Charlton, 2000, apud OMS, 2011:154).

Nenhuma das Entrevistadas referiu especificamente a Constituicdo da Republica
Portuguesa e os artigos onde se encontram veiculados os direitos de todos e quaisquer
cidaddos, nomeadamente de Pessoas com Deficiéncia, a Convencdo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia ou ainda a European Charter For Family Cares. Os principais
defensores dos direitos das Pessoas com deficiéncia sdo os proprios Cuidadores.

Neste seguimento, coube questionar se na opinido das Entrevistadas o Estado

presta 0 apoio necessario, através das medidas e politicas que implementa.
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“(...) muito pouca coisa foi feita, nestes 37 anos, pouca coisa mudou, ha
muito para mudar (...)".
E.l
“(...) por exemplo isto € uma coisa simples, mas que para mim nao é
simples, @ minha filha existia o darei as fraldas pelas ajudas técnicas, nds
metiamos o processo e ao fim do ano eles pagavam-nos o valor, fraldas é uma
despesa muito grande sé quem passa por elas, certo? Acabou isso (...)”".
E.2
“(...) que medida tdo bonita por rampas em todo o lado, as entidades

1

oficiais do Estado ndo tém rampas.’
E.4
“(...) eu acho que o Estado tem uma bitola igual para todos, ndo da aquilo
que as pessoas precisam a cada um, portanto, da igual para todos (...) tem de
haver uma resposta para ela ndo é, ndo existe isso, sdo 0s pais que andam a
procura e que andam a bater as portas e a ver o que é que conseguem n&o &,
portanto, € assim. (...) eu acho que € um bocadinho frustrante esta situacéo e é
muito cansativo (...)".
E.6
E considerado que o Estado n&o disponibiliza as respostas adequadas para apoiar
os Cuidadores. Ao longo de todos estes anos em que os Cuidadores prestam cuidados
existiram mudancas, contudo ndo foram significativas, faltando ainda serem melhorados
diversos aspetos, como sdo exemplo 0s processos burocraticos para solicitar produtos de
apoio e nos requerimentos das prestacdes sociais. A acessibilidade dos edificios para
pessoas com mobilidade condicionada, também é salientada, tal como o apoio as despesas
inerentes aos cuidados a Pessoa com deficiéncia.
Salienta-se ainda que o Estado deveria ter em conta caso a caso de cada Cuidador,
e consoante as especificidades e necessidades prestar o devido apoio. Os
encaminhamentos para as diferentes respostas sociais deveriam ser feitos ao longo da vida
da Pessoa com deficiéncia, ndo estando somente ao encargo dos Cuidadores a
responsabilidade de conseguir respostas para os seus Filhos, havendo igualmente o apoio
de Técnicos que ajudassem e acompanhassem 0s Pais nesse processo.
Tal como as Entrevistadas do presente estudo mencionam, também a OMS (2011)
salienta que o Estado ainda presta um apoio deficitario nas respostas aos Cuidadores,
sobressaindo ainda as respostas das organizagdes sem fins lucrativos. Se 0s apoios
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doestado fossem mais evidentes iria promover que os Cuidadores pudessem ter uma
participacdo econdémica e social mais ativa.

Na European Charter For Family Cares, ponto 10, salienta a importancia das
Autoridades Publicas em realizar a avaliacdo e monitorizacdo da situacdo local dos
recursos e servicos, escutando os Cuidadores e as Pessoas com deficiéncia sobre a sua
opinido e as suas necessidades, com o enfoque de melhorar as respostas da comunidade
tentando atender as especificidades de cada um (COFACE Disability, 2017).

Para apoiar os Cuidadores, o Estatuto de Cuidador Informal, a data das entrevistas,
encontrava-se em analise pelo Ministério do Trabalho e Seguranca Social de forma a
avaliar-se se iria integrar o Orcamento de Estado de 2019, procurou-se assim saber qual
a opinido das Entrevistadas sobre 0 mesmo e se na sua opinido poderia proporcionar
melhorias para a vida dos Cuidadores.

“O Estatuto iria resolver muita coisa, claro que ndo seria tudo, mas ja
seria um grande passo e como eu ja frisei um passo que no meu caso pessoal
como um reconhecimento daquilo que eu fiz em 37 anos (...) o Estado sabe que
eu e tantas outras pessoas, tem cara, tem rosto, tem nome (...)".

E.l

"(...) se dizemos cuidador informal saber bem o que é que eles vao
considerar cuidador informal e quais os direitos e tudo (...) ”.

E.3

“é provavel gue venha a acontecer, ao menos falasse, debatesse e que se
dé uma pensdo a um cuidador que cuide a tempo inteiro, porque também ha (...)
as pessoas precisam de comer para além de tratar das criangas, de ter uma casa,
de ter ajudas técnicas, sdo tantas dificuldades, como as que pbe a seguranca
social, quem precisa de uma cadeira se esta a espera da seguranca social se
calhar espera 1 ano.”

E.4

“(...) 0 que eu acho, idealmente, é que cada um devia ter direito do que
necessitaria e ndo ser igual para todos (...) pessoas que tém um rendimento muito
baixo e continuam sempre a ter as mesmas despesas a aumentar as despesas e
ndo a diminuir, porque a pessoa nunca vai ser autbnoma néo € (...) Uma pessoa
de referéncia, por exemplo, existe um caso destes que € detetado a uma
determinada idade, haver um técnico de referéncia que pudesse ajudar (...) "

E.6
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“(...) vai dar beneficios, se eu acredito que isso va avante, ndo acredito,
mas que eu acho que pode ajudar, pode. (...)".
E.2

O Estatuto podera trazer melhorias em prol dos Cuidadores, nomeadamente trazer
reconhecimento dos tantos anos em que os Cuidadores tém prestado apoio as Pessoas de
quem cuidam.

Os beneficios que surjam com a sua aprovacdo devem ser disponibilizados ao
longo de todo o processo de cuidar, nomeadamente a atribuicdo de uma Pensdo para
Cuidadores que prestem cuidados a tempo inteiro, ajudando assim a colmatar as diversas
despesas para a sua subsisténcia e da pessoa de quem cuidem. Contudo a definicéo de
Cuidador Informal deve ser explicita de quem podera beneficiar de tais apoios.

Reforca-se ainda a necessidade de, através do Estatuto, se individualizar as
respostas disponibilizadas aos Cuidadores, como exemplo, se as despesas com a prestacao
de cuidados aumentassem, devido a problematicas inerentes ao diagnéstico da pessoa de
quem cuidam, também as prestacdes e apoios financeiros pudessem aumentar consoante
a necessidade apresentada, para além disso, seria igualmente benéfico que existissem
Técnicos de referéncia no acompanhamento aos distintos casos, diminuindo assim a
necessidade de recorrentemente prestar informagfes sobre a situacdo da Pessoa com
deficiéncia e seu Cuidador.

As respostas das entrevistadas apresentaram esperanga para que houvesse
mudancas e melhorias no apoio aos Cuidadores, contudo, algumas mencionaram também
descrencga sobre a possibilidade do Estatuto de Cuidador Informal avancar realmente.

Na European Charter For Family Carees, ponto 6 encontra-se enaltecida a
importancia do Estatuto do Cuidador Informal, nomeadamente no beneficio a recursos,
direitos e a apoios sociais no decorrer do processo de cuidar. Com o Estatuto deve ser
promovida a igualdade de oportunidades nas distintas vertentes da vida dos Cuidadores,
tais como, no mercado de trabalho, no acesso ao sistema de salde e protecdo social.
Assim, seria dado o reconhecimento oficial ao Cuidador (COFACE Disability, 2017).

As Entrevistadas demonstraram reconhecer a importancia que o Estatuto podera
trazer para a vida do Cuidador Familiar/Informal, contudo, foi observavel algum
desconhecimento sobre os beneficios, as especificidades e diferentes alineas que o

constituem.
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Como dltima questdo do grupo de questdes sobre os Desafios do Cuidador,
perguntou-se as Entrevistadas quais as principais preocupacfes que sentem ao pensar no
presente e no futuro.

“(...) nos enquanto familia vivemos muito um dia de cada vez, o futuro é
muito complicado, n6s temos a sensacdo que muita coisa complicada vai
acontecer obviamente, e entdo ndo pensamos muito ”.

E.l

“(...) ISSO € uma coisa que eu tento ndo pensar (...), as principais
preocupacdes que eu tenho € de ndo conseguir estar e ndo conseguir tratar dela,
de me acontecer alguma coisa e de ndo puder estar, e isso é o presente e o futuro
(...) € me acontecer alguma coisa e eu esteja com a minha filha ela ndo liga, ela
ndo sabe ligar, portanto, como é que é? E como uma pessoa estar sozinha com
um bebé (...)".

E.6

“(...) agora nos estamos cd, mas depois podemos ndo estar e pela lei da
vida nds vamos primeiro, e depois o que vai ser dele, este € um medo terrivel, o
que vai ser dele (...) tentar dar-lhe o melhor bem-estar e ajuda-lo a viver a
maneira dele, ele tem a vidinha dele e é @ maneira dele ”

E.3

“(...) eu conseguir estar sempre firme e hirta para poder tratar dela, a
segunda preocupacao é eu ir-me embora e deixa-la cé, acho que para todos eles
a preocupacao é esta, sdo aquelas que eu nao penso nem gosto de ocupar muito
tempo a minha cabega com isso, eu gosto de viver dia-a-dia (...) "

E.2

“(...) afalta dos pais, para onde é que vai o meu filho (...)".

E.5

“no futuro é que a Fundagdo nunca mais pGe aqui umas camas e se a
Fundacéo ndo pde aqui umas camas ainda fico mais preocupada, porque a minha
filha é feliz é aqui, ndo é em mais lado nenhum. (...) eu acho que se eles ca estao
é por alguma razao, se alguma coisa acontecer alguém ha-de tomar conta deles,
digo eu, mas ndo vivo preocupada nem amargurada, nem com o futuro, nem com
0 presente, nem com o passado, nunca fiz da minha filha um drama, aceitei bem,
0 pai também, nunca fomos uns coitadinhos. ”

E.4
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A reflexdo sobre as preocupacfes que possam ter nas suas vidas € algo que as
Cuidadoras tendem a evitar. As familias tém consciéncia que muita coisa complicada vai
acontecer, mas preferem viver um dia de cada vez.

No presente, uma das preocupacdes das Cuidadoras surge relativamente ao seu
estado de salde, caso aconteca algo que as impossibilite de prestar cuidados,
nomeadamente se a situagdo ocorrer num espaco de tempo em que esteja a sés com a
Pessoa de quem cuida, que ndo saberd pedir socorro. O facto de quererem sempre
proporcionar o melhor bem-estar e qualidade de vida aos seus filhos também emerge
como um anseio. Por outro lado, h4 quem n&o sinta no presente nenhuma preocupacéo
em particular pois sente-se segura com o local onde a filha permanece ao longo do dia.

Relativamente ao futuro, o maior receio é a auséncia, como Cuidadoras e Méaes, 0
que sera dos seus filhos quando elas e os pais ja ndo estiverem presentes para poderem
prestar cuidados, para onde irdo os seus filhos, quem ira cuidar deles e como irdo prestar
os cuidados. A necessidade de residéncias que os acolham é emergente, nomeadamente
se for dentro das respostas de CAO que atualmente ja frequentam, pois sdo felizes e as
pessoas ja 0os conhecem. Num caso pontual, o futuro ndo atormenta uma das Cuidadoras
pois sente que a filha terd de alguma forma alguém que lhe preste apoio, ndo querendo
viver preocupada com a situacdo, mas sim aceita-la.

As preocupacdes das Entrevistadas podem ser resumidas pelo seu receio do
processo de envelhecimento, pois com o avancar da idade as capacidades fisicas e
emocionais enfraguecem, tal como, com o passar do tempo surge a questdo de quem
podera substituir o seu papel de Cuidador na vida dos seus Filhos e ainda a escassez de
suporte as suas necessidades pois com a dificuldade de cuidar sdo cada vez mais
necessarias ajudas de terceiros (OMS, 2011). O foco das preocupacdes das Entrevistadas
estd centralizado no acompanhamento e prestacdo de cuidados ao nivel fisico e

psicoldgico dos seu Filhos.

Recomendac6es dos Cuidadores

No ultimo grupo de questdes no guido de entrevista houve como proposito
recolher a opinido das Entrevistadas sobre o que gostariam de recomendar aos Decisores
Politicos, na Otica de elaboracdo de novas medidas de apoio aos Cuidadores
Familiares/Informais. Seguidamente serdo elencadas as diferentes propostas, mas de

salientar que E.2 referiu como medida fundamental o facto dos referidos Decisores
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Politicos viverem com um Pessoa com deficiéncia durante dois dias e sé assim,

vivenciando na primeira pessoa as dificuldades e necessidades, poderiam conseguir

compreender o que sentem os Cuidadores.

Servicos baseados na comunidade: foi referida a necessidade de apoio
formal para os Cuidadores no seu dia-a-dia, de forma a poderem partilhar
com alguém a divisdo de tarefas, possibilitando assim que tivessem algum
tempo disponivel para si proprios, e evitando o desgaste fisico e
emocional; facilitar a melhoria de condicGes habitacionais para as Pessoas
com deficiéncia na sua residéncia; acessibilidade a Pessoas com
mobilidade condicionada nas diferentes estruturas e edificios; assegurar
residéncias onde possam permanecer as Pessoas com deficiéncia quando
0s seus pais faltarem;

Apoio financeiro e da seguranga social: atribuir-se apoios financeiros aos
Cuidadores Familiares (reforma antecipada ou ordenado minimo); apoio
no pagamento de terapias complementares, como terapia da fala, entre
outas;

Mudangas administrativas: simplificar a atribui¢cdo de produtos de apoio
(cadeiras de roda e de banho, etc.); melhorar a coordenacéo interna entre
servigos nacionais e regionais para que os Cuidadores ndo tenham de
prestar provas de ilegibilidade sistematicamente; disseminacdo de
informacdo prestada pelos servicos de forma coerente e homogénea
independentemente do servico;

Medidas de reconciliagcdo: flexibilizacdo de horérios de trabalho e
possibilidade de redugdo dos mesmos, sem sofrer penalizagdes;
Implementacgdo do Estatuto de Cuidador Informal, de forma abrangente,

gue pudesse abarcar as diferentes especificidades dos Cuidadores.

Ao longo da analise e discusséo de resultados foram sendo abordadas algumas

recomendacdes que as Entrevistadas espontaneamente iam referindo, como foi caso dos

Técnicos de Referéncia que apoiassem os Cuidadores a encontrar respostas sociais e a

realizar encaminhamentos mediante as necessidades apresentadas.

62



CAPITULO IV - PRESSUPOSTOS DO SERVICO SOCIAL E
CUIDADORES FAMILIARES

A intervencdo dos Assistentes Socias junto das pessoas/clientes tem como
principios o respeito pela vida, a dignidade humana, a autodeterminacéo e autonomia do
sujeito, a participacdo ativa e democratica na vida social em conformidade com um
sistema politico e social justo e equitativo, sdo os valores tidos como essenciais a préatica
do Servico Social (Serafim, 2004:2). Neste sentido, e de modo a promover a reflexdo
sobre o trabalho do Servico Social junto dos Cuidadores Familiares, serdo seguidamente
apresentados 0s pressupostos do Servico Social relacionados com alguns ideais de
respostas de intervencgéo, que possam colmatar necessidades e apoiar nas preocupacoes
vivenciadas pelos Cuidadores. Esta analise é realizada recorrendo as recomendac@es das
Entrevistadas do presente estudo, sobre medidas a adotar de apoio aos Cuidadores, tal
como, com base no enquadramento tedrico previamente realizado no Capitulo |.

- Promocéo dos direitos humanos e justica social - "Os principios de direitos humanos e
justica social sdo elementos fundamentais para o trabalho social." (Faleiros, 2011:
755). Os direitos humanos dos Cuidadores e das pessoas de quem cuidam ainda
se encontram um pouco descurados, neste sentido devem ser disseminados
documentos como a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, a
European Charter for Family Carers e todos os Decretos-lei e legislacdo vigente
que apoie e reforce os seus direitos.

As Entrevistas do presente estudo mencionaram no decorrer das entrevistas a falta

de reconhecimento social e legal pelo seu papel de Cuidadoras, assim, avalia-se

como fundamental que o Estatuto do Cuidador Informal seja legislado, trazendo

todos os beneficios inerentes. Foi ainda mencionado que serd fundamental a

atribuicdo de apoio financeiro tendo em conta que alguns Cuidadores deixam a

sua atividade profissional para prestarem cuidados a tempo inteiro, para além de

que, 0s custos associados ao apoio a Pessoas com deficiéncia sdo bastante
elevados e as despesas tém uma evolucédo crescente com o avangar da idade.

- Mudanca Social - a promoc¢éo da mudanca social, a resolucéo de problemas no contexto
das relagdes humanas e a capacidade e empenhamento das pessoas na melhoria
do “bem-estar” € uma das vertentes de atuacdo do Servico Social (Faleiros,
2011:755). Para que sejam prestados os devidos apoios aos Cuidadores familiares

devem ser diligenciadas estratégias entre os diferentes Ministérios, Parceiros
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Sociais e Organizacdes de forma a proporcionar o acesso a cultura e ao lazer, a
mobilidade, a aconselhamento juridico e econdémico, para aquisicdo de
competéncias e suporte emocional (Alves, Teixeira, et. al, 2017).

As Entrevistadas referem que existe a necessidade de se simplificar a atribuicéo
de produtos de apoio, tal como, reduzir o processo burocréatico ao qual sdo sujeitas
sempre que necessitam de requerer algum apoio, tendo de apresentar
constantemente provas da deficiéncia/incapacidade dos seus filhos entre outros
diversos documentos e de relatar a diversos Técnicos as necessidades vividas. Por
tais motivos, é sugerida a implementacdo de Gabinetes de Atendimento
especializados que facam o acompanhamento aos Cuidadores, de forma mais
individualizada possivel, apoiando nos encaminhamentos necessarios.

- Capacitacdo e Empowerment — a intervencao social atua no ambito das relagdes sociais,
junto a individuos, grupos, familias, comunidade e movimentos sociais,
desenvolvendo agdes que fortalecam a sua autonomia, participacdo e exercicio de
cidadania, com vista a mudanga nas suas condi¢des de vida" (Faleiros, 2011:756).
Por este motivo, devem escutar-se os Cuidadores e as Pessoas de quem cuidam de
forma a adaptar-se de forma adequada e casuistica a intervencéo realizada. Neste
sentido, tal como Alves, Teixeira, et. al (2017) referem, existe a pertinéncia da
criacdo do Plano de Apoio ao Cuidador (PAC) que devera ser definido pelo
préprio Cuidador Familiar, Pessoa cuidada e por profissionais da salde e da area
social, o plano deve incluir uma avaliacdo dos riscos e das necessidades do
Cuidador tendo por referéncia a gravidade da incapacidade, a natureza e a
extensdo dos cuidados necessarios, 0s apoios e recursos existentes e o impacto na
vida e bem-estar do Cuidador Familiar entre outras. A OMS (2011) elenca
diversos aspetos interventivos onde Cuidadores e Pessoas de quem cuidam
possam atuar, nomeadamente, ajudar outras pessoas com deficiéncia através de
servigos de suporte de pares; promover os direitos de pessoas com deficiéncia
dentro de suas comunidades; participar em campanhas de marketing social e
sensibilizacdo para a deficiéncia; participar em foruns para a determinacéo de
prioridades de mudanca, influenciar politicas, e dar forma a oferta de servicos.
Numa perspetiva um pouco distinta de capacitacdo, as Entrevistadas e 0s
Inquiridos da COFACE (2017) enfatizam a necessidade de formacao
especializada e partilha de informacdo por parte das equipas competentes de
acompanhamento aos seus Filhos (Médicos, Enfermeiros, Terapeutas)
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capacitando assim os Cuidadores de técnicas e orientagdes para prestarem 0s
cuidados da forma mais adequada.

- Promocdo da Incluséo - de forma a combater situagGes de vulnerabilidade social deve
promover-se a inclusdo social da Populacdo com deficiéncia e seus Cuidadores
(APROSS, 2015). E na situac&o face ao emprego onde os Cuidadores se veem em
maior situacdo de vulnerabilidade, por isso, de modo a colmatar essa problematica
devem ser promovidos programas de requalificacdo profissional dos Cuidadores
e estudar as alternativas para apoio a manutencao do posto de trabalho e de futuro
para um possivel reingresso ao mercado de trabalho, organizando grupos de
discusséo e debates, com a intervencao dos parceiros sociais, sobre a conciliagcdo
entre a prestacdo de cuidados e a atividade profissional (Alves, Teixeira, et. al,
2017).

- Manutencéo estabilidade social - Medidas de manutencdo da estabilidade social sdo
utilizadas pelos Interventores Sociais no sentido de combater a marginalizagéo, a
exclusdo e opressao de grupos especificos (APROSS, 2015). Como referido no
ponto anterior, a atividade profissional dos Cuidadores € uma das vertentes da sua
vida que acaba por sair prejudicada no decorrer do processo de cuidar, para que
isso possa ser ultrapassado, o Estatuto do Cuidador Informal, tal como as
Entrevistadas da presente investigacdo salientam a importancia dos Cuidadores
terem direito a horéario flexivel e/ou reducdo de horéario de trabalho, se tal se
considerar necessario e justificavel, sem que isso se traduza numa reducdo da
remuneracdo e ainda, poder atribuir-se licencas de emergéncia em contexto
laboral para prestacdo de cuidados. Para possibilitar a que tais medidas possam
ser aceites por parte das entidades patronais, seria bastante favoravel a valorizagéo
social das Empresas que promovam boas praticas laborais e de apoios aos
Cuidadores Familiares (Alves, Teixeira, et. al,2017).

- Respeito pela dignidade humana - O respeito pela dignidade humana é um dos
pressupostos basilares do Servigo Social e por isso deve ser ele promovido pelos
seus Profissionais junto da sociedade (APROSS, 2015). A qualidade de vida dos
Cuidadores Familiares corre riscos ao nivel fisico, psicoldgico e financeiro por
diversos motivos, nomeadamente, por viverem em prol da Pessoa de quem
cuidam, por este motivo existe uma diversidade de apoios que necessitam para o
seu bem-estar e dos seus Filhos. Foi verbalizado pelas Entrevistadas da presente
investigacdo e do estudo da COFACE (2017) a necessidade de apoio formal
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diario, podendo assim partilhar as tarefas decorrentes do processo de cuidar;
beneficiarem de periodos de descanso; apoio para melhorar as condicGes
habitacionais, de forma a prestarem melhores cuidados aos seus filhos com a
realizacdo de adaptacdes no lar; assegurar a existéncia de residéncias onde possam
permanecer as Pessoas com deficiéncia quando os seus Pais faltarem;
flexibilizarem o horario de funcionamento dos CAQO’s e por ultimo a prestagdo de
apoio psicoldgico para os Cuidadores. Todas as referidas medidas irdo apoiar os
Cuidador no decorrer da prestacdo de cuidados, mas também na melhoria da sua
qualidade de vida e dos seus filhos. Segundo Alves, Teixeira, et. al (2017) seria
bastante benéfico a criacdo de tecnologias de teleassisténcia, que invistam na
prevencao e potenciem uma melhor comunicagao com os profissionais de salde e

sociais, tal como, uma linha de apoio permanente ao Cuidador.
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CONCLUSAO

O processo de cuidar acarreta uma ligacdo de interdependéncia entre Cuidador e
Pessoa que € cuidada (Pinto, 2012). Esta afirmacgdo por si s6 é demonstrativa da forte
ligacdo existente tendo em conta que os individuos terdo de orientar as suas vidas em prol
um do outro. Mas quando acrescentamos a varidvel afetiva, nomeadamente os lagcos
familiares, o sentimento de dependéncia aumenta substancialmente, de parte a parte, ndo
somente pela necessidade de cuidados, mas também pelo sentimento de pertenga.

Quando num agregado familiar um dos seus elementos, por situacdo congeénita ou
adquirida, apresenta uma deficiéncia ou incapacidade toda a organizacdo familiar se
altera, tendo como foco o apoio ao elemento fragilizado. Diversos estudos comprovam
que existe um familiar que sobressai na prestacdo de cuidados, neste caso a Mae, algo
observavel igualmente no presente estudo visto todas as Pessoas entrevistadas terem
como grau de parentesco de Mée e Filho/a.

Os cuidados prestados sdo diversificados, variando consoante o grau de
dependéncia da Pessoa cuidada, mas pode-se concluir que essencialmente é
disponibilizada assisténcia nas dificuldades funcionais do autocuidado, também
designadas atividades de vida diarias, no suporte em atividades instrumentais da vida
diaria, no apoio emocional e no apoio na participacdo em atividades recreativas e ludicas
na comunidade.

O dia-a-dia acaba por ser rotineiro, estando associado um elevado nimero de
horas em que os Cuidadores tém de estar disponiveis para a prestacdo de cuidados,
inclusive em horario noturno. Este fator podera trazer consequéncias pejorativas para o
Cuidador, nomeadamente a escassez de tempo para o proprio, o facto de descurar a
atencdo disponibilizada aos restantes membros da familia, a impossibilidade em conciliar
uma atividade profissional com a prestacdo de cuidados e ainda poderd trazer
consequéncias no seu estado de salde fisico e/ou psicologico. Existe igualmente maior
propensdo a ocorrer situacdes de caréncia econémica quanto mais elevado for o namero
de horas da prestacédo de cuidados (COFACE, 2017).

Para apoiar os Cuidadores Familiares € essencial a existéncia de servigos de
suporte, no caso dos apoios formais os referidos com maior frequéncia séo os Centros de
Atividades Ocupacionais, seguidos dos Transportes Personalizados. A titulo informal é o
Marido e filhos que acabam por prestar maior apoio. Contudo, ainda existe uma grande
insatisfacdo por parte dos Cuidadores no que diz respeito ao apoio disponibilizado,
principalmente a nivel Estatal, sobressaindo as respostas de intervengdo das organizagdes
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sem fins lucrativos (OMS, 2011), pois para as Entrevistadas as prestacfes sociais
atribuidas (na sua maioria recebem a Pensdo Social para a Inclusdo e o Subsidio por
assisténcia a 32 pessoa) em conjunto com os rendimentos do agregado familiar, ndo séo
suficientes para colmatar as despesas referentes a prestacao de cuidados e com o lar.

A adaptacdo ao papel de cuidador nem sempre € facil, principalmente quando se
tem a expetativa de ter um filho sem problemas de saude. Algumas das Entrevistadas
referiram dificuldade na aceitac&o, principalmente nos casos onde o diagnéstico médico
foi de mais dificil conclusdo. Contudo, a sua prioridade sempre foi apoiar os filhos
independentemente da situacdo, mas para melhor poderem ajuda-los referem a
necessidade de formacdo e orientacéo especializada, pois véo aprendendo com o seu dia-
a-dia sem terem tido aconselhamento mais concreto das patologias e especificidades
(COFACE, 2017).

No caso de Cuidadoras que se encontrem em situacdo ativa de emprego, SO
conseguem conciliar com a prestagdo de cuidados caso haja possibilidade de alguma
flexibilidade, nomeadamente no horério ou adaptacdo do posto de trabalho. Ainda assim,
é verbalizada a necessidade de reducdo de horario de trabalho, mas sem perda de
remuneracao, pois caso contrario ndo conseguirdo suportar as despesas. A possibilidade
de beneficiarem de licencas e/ou baixa para poderem prestar apoio a Pessoa de quem
cuidam também é avaliado como algo fundamental.

Os impactos que o processo de cuidar tras para o Cuidador sdo vastos. A nivel
pessoal, a perda de individualidade é algo referido regularmente, a escassez de tempo
também é mencionada como uma das consequéncias predominantes, tal como foi referido
anteriormente. Para o Cuidador o seu estado de salde é algo secundario referindo por
diversas vezes que “ndo tenho tempo para ficar doente”, apesar disso acabam por
mencionar que existem momentos de fragilidade emocional (ocorrendo por vezes
situacOes de depressdo). Para além dos proprios Cuidadores descurarem a sua saude,
também o Servico Nacional de Saude ndo demonstra atencdo e cuidados para com esta
populacdo, ha excecdo de casos pontuais de alguns Médicos de Familia, a preocupagéo
surge dos Técnicos dos CAO’s que os seus filhos frequentam. O sentimento de soliddo e
isolamento também sobressai nas vidas dos Cuidadores, pois 0 processo de cuidar acaba
por ser muito individualizado, ndo tendo igualmente disponibilidade de tempo para
poderem relacionar-se com outras pessoas, sem ser o ndcleo familiar.

Ao nivel familiar os impactos também sdo substanciais, existindo em alguns casos

a rutura do casal. H& excecdo da familiar nuclear, os restantes membros acabam por se
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desvincular da tarefa de cuidado. Os Cuidadores que tém outros filhos, para além da
Pessoa com deficiéncia, tendem a tentar separar as responsabilidades, ndo querendo que
estes sintam que tém como obrigacdo cuidar dos irmaos.

Profissionalmente, alguns Cuidadores optam por se desempregar para cuidar dos
seus filhos, muito devido a dificuldade de conciliagdo das diferentes tarefas, mas também
por quererem estar totalmente disponiveis.

Apesar da sobrecarga de horas de cuidados como mencionado, as Entrevistadas
apresentam-se reticentes em beneficiar de periodos de descanso, pois sentem que teriam
dificuldade em separar-se dos seus filhos, mesmo que momentaneamente. Quem ja
beneficiou desta possibilidade fé-lo com o apoio de Residéncias privadas para
permanéncia de Pessoas com deficiéncia, ndo tendo referido o conhecimento das
Unidades de Internamento de Longa Duracéo e Manutengdo como reposta, até porque foi
paga a estadia dos seus filhos no local, valorizam bastante esta possibilidade e que devia
ser algo extensivel para todos os Cuidadores.

O reconhecimento do papel dos Cuidadores pela sociedade € algo que ainda se
encontra pouco valorizado. Na opinido dos Cuidadores, a sociedade e até os familiares,
tém uma ligeira nocdo da responsabilidade associada a prestacdo de cuidados, apesar
disso, ndo tém consciéncia da sobrecarga fisica e emocional associada. Em contrapartida,
o Estado distancia-se como provedor principal de apoio aos Cuidadores, pelo que,
demonstra assim um reduzido reconhecimento pelo seu papel. As Entrevistadas
demonstraram uma certa descrenga com o avancar do Estatuto do Cuidador Informal, algo
que iria apoiar a valorizacao dos Cuidadores na sociedade e na disponibilizacdo de apoios
em funcéo das suas necessidades, o que infelizmente se verificou, ndo foi aprovado para
Orgcamento de Estado do ano de 2019 o Estatuto do Cuidador Informal, o que mais uma
vez reforca a negligencia praticada pelo Estado Portugués em relagdo aos milhares de
Cuidadores que prestam diariamente apoio aos seus filhos/familiares.

Para as Entrevistadas o esclarecimento sobre os direitos para si enquanto
cuidadoras e para os seus filhos é diminuto, algo difuso, pois sentem que nao tém
praticamente nenhum direito a si associado. Algo extremamente preocupante, pois sem
esse conhecimento nao se poderdo fazer valer dos seus direitos e reivindica-los, nenhuma
das Entrevistas referiu a existéncia da Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia ou do quadro Legislativo Portugués. Este facto demonstra a pertinéncia

emergente da disseminacdo de informacdo aos Cuidadores, nomeadamente atraves da
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criacdo de Gabinetes de Apoio, que pudessem intervir junto dos Cuidadores numa oOtica
individualizada, realizando os devidos encaminhamentos.

A principal preocupacdo das Entrevistadas, e de modo geral de todos os
Cuidadores, esta relacionada com a sua auséncia, o que sera da Pessoa de quem cuidam
quando ja ndo puderem prestar cuidados, apds o seu falecimento. Em todos os casos
houve a necessidade de tratar de processos de interdi¢éo, onde é designado um Pro-tutor,
pessoa que ird substituir as responsabilidades do Tutor (M&e/Pai), mas existe a
consciéncia de que os cuidados serdo sempre diferentes. Ter capacidade de prover a
melhor qualidade de vida para os seus filhos é outra preocupacao que surge, no que diz
respeito a colmatar todas as suas necessidades e para que este seja feliz. Essencialmente,
foi demonstrado em grande receio pelo futuro, preferindo inclusive ndo pensar o que este
podera acarretar.

As medidas recomendadas pelos Cuidadores servem de resposta as suas
necessidades, assim, poderem beneficiar de apoio formal no seu dia-a-dia para a prestacao
de cuidados é aquela referida com maior frequéncia, seguindo também a necessidade de
acompanhamento especializado, realizado de forma casuistica, com intuito de apoiar nos
encaminhamentos e procura de respostas adequadas a cada situacdo, esta medida iria
promover que houvesse a diminuicdo de processos burocraticos e prolongados para
resolucéo de questdes como o requerimento de prestacGes sociais e de pedido de produtos
de apoio. A atribuicdo de apoio financeiro e a flexibilizacdo nas condicGes de trabalho,
nomeadamente no horario, sdo igualmente medidas onde existe elevada necessidade de
serem diligenciadas.

O principal propdsito de ter sido elaborada a presente investigacao foi de escutar
e dar voz ao Cuidadores Familiares de Pessoas Adultas com Deficiéncia, nomeadamente
compreender quais as suas principais necessidades e preocupacgdes, tendo sido
considerado com sucesso 0 alcancar do referido objetivo e essencialmente que haja
possibilidade de que, com os resultados explanados, se possa reforcar a necessidade
premente de apoiar estas Pessoas, pois ndo falamos de apoio somente aos Cuidadores,
pois tal como referido, a relacdo é de interdependéncia e um néo vive sem o outro.

E quando os meus olhos fecharem?

Quando for velhinha o meu filho que va a minha frente 5 minutos, porque assim

sei onde é que o0 meu filho fica.
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ANEXOS

ANEXO A - QUADRO 1 - APOIOS E PROGRAMAS SOCIAIS PARA
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Apoios e Programas Sociais

Resposta social destinada a assegurar o atendimento,

Centro de atendimento acompanhamento e o processo de reabilitagdo social a

acompanhamento e pessoas com deficiéncia e incapacidade e a disponibilizar

reabilitacéo social ) o . -
servigos de capacitacdo e suporte as suas familias ou

cuidadores informais, nas seguintes modalidades.

Resposta social que consiste na prestacdo de cuidados e
servicos a familias e ou pessoas que se encontrem no seu
domicilio, em situacdo de dependéncia fisica e ou psiquica
Servico de apoio domicili4rio e que ndo possam assegurar, temporaria ou
permanentemente, a satisfagdo das suas necessidades
basicas e ou a realizacdo das atividades instrumentais da
vida diaria, nem disponham de apoio familiar para o

efeito.

o Resposta social destinada a promover atividades para
Centro de atividades ] ) .
ocupacionais jovens e adultos, a partir dos 16 anos, com deficiéncia

grave.

Resposta social que consiste em integrar temporaria ou
. - permanentemente pessoas adultas com deficiéncia, em
Acolhimento familiar

familias capazes de Ihes proporcionar um ambiente estavel

€ Seguro.




Estabelecimentos residenciais

Equipamento destinado a pessoas com deficiéncia e

incapacidade, com as seguintes modalidades:

e Lar residencial - Estabelecimento para alojamento
coletivo, de utilizagdo temporéaria ou permanente, de
pessoas com deficiéncia e incapacidade, de idade igual
ou superior a 16 anos, que se encontrem impedidas de

residir no seu meio familiar.

e Residéncia auténoma-  Estabelecimento  de
alojamento  tempordrio ou permanente em
apartamento, moradia ou outra tipologia similar,
destinado a pessoas com deficiéncia e incapacidade,
de idade igual ou superior a 18 anos, que, mediante

apoio, tém capacidade para viver de forma auténoma.

Transporte

Servico de transporte e acompanhamento personalizado,
para pessoas com deficiéncia, independentemente da

idade (nos distritos de Lisboa e Porto).

Centro de férias e lazer

Resposta social destinada a todas as faixas etarias da
populacdo e a familia na sua globalidade para satisfacdo
de necessidades de lazer e de quebra da rotina, essencial
ao equilibrio fisico, psicoldgico e social dos seus

utilizadores.

Apoio em regime ambulatorio

Resposta social destinada a desenvolver atividades de
avaliagcdo, orientacdo e intervencdo terapeuta e socio-
educativa, junto de pessoas com deficiéncia a partir dos 7

anos de idade.

Fonte: adaptado site Seguranca Social - http://www.seg-social.pt/inicio




ANEXO B - QUADRO 2 — PRESTACOES SOCIAIS PARA PESSOAS COM
DEFICIENCIA E CUIDADORES FAMILIARES

Prestacdes Sociais

Penséo Social para Inclusao

E uma prestacdo constituida por trés componentes: a
componente base, 0 complemento e a majoracao.

A componente base destina-se a compensar 0s encargos
gerais acrescidos que resultam da situacdo de deficiéncia,
tendo em vista promover a autonomia e inclusao social da
pessoa com deficiéncia.

O complemento tem como objetivo combater a pobreza
das pessoas com deficiéncia. A majoracao visa compensar
encargos especificos resultantes da situacdo de
deficiéncia. Estas duas componentes so entrardo em vigor

em outubro de 2018 e no decurso de 2019, respetivamente.

Subsidio para assisténcia a
filho com deficiéncia ou
doenca cronica

Prestacdo em dinheiro atribuida ao pai ou a mée, para
prestar assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca
cronica, integrado no agregado familiar, se o outro
progenitor trabalhar, ndo pedir o subsidio pelo mesmo

motivo e ou estiver impossibilitado de prestar assisténcia.

Subsidio por assisténcia de 32
pessoa

E uma prestacdo mensal em dinheiro que se destina a
compensar as familias com descendentes, a receber abono
de familia com bonificacdo por deficiéncia ou subsidio
mensal vitalicio, que estejam em situacdo de dependéncia
e que necessitem do acompanhamento permanente de 3.2

pessoa.

Protecéo especial na Invalidez

Protecdo especial na invalidez destinada a proteger os
beneficidrios em situacdo de incapacidade permanente
para o trabalho com prognéstico de evolucédo répida para
uma situacdo de perda de autonomia com impacto

negativo na profissao que exercem.

Complemento por
Dependéncia

E uma prestacdo em dinheiro atribuida aos cidad&os a
seguir indicados que se encontrem em situacao de

dependéncia e que precisam da ajuda de outra pessoa




para satisfazer as necessidades basicas da vida
quotidiana:

- Pensionistas de invalidez, velhice e sobrevivéncia do
regime geral de seguranca social e do regime do seguro
social voluntério

- Pensionistas de velhice e de sobrevivéncia do regime
néo contributivo e equiparados

- Beneficiarios da prestacdo social para a incluséo

- Beneficiarios ndo pensionistas dos regimes acima
referidos que sejam portadores de doenca suscetivel de

originar invalidez especial.

Fonte: adaptado site Seguranca Social - http://www.seg-social.pt/inicio

ANEXO C - QUADRO 3 - N° DE EQUIPAMENTOS SOCIAIS PARA
PESSOAS ADULTAS COM DEFICIENCIA POR DISTRITO

Centro de
Atendimento, Centro de | Lar Residéncia Servigo de Apoio
Distrito Acompanhamento | Atividades Residencial (n°® | Autonoma (n° | Domiciliario  (n°
e Reabilitacdo | Ocupacionais (n° | equipamentos) | equipamentos) | equipamentos)
Social (n° | equipamentos)
equipamentos)
Aveiro 3 25 22 6 4
Beja Sem informagéo 5 6 1 1
Braga 2 32 20 4 3
Braganca 1 7 6 4 1
Castelo 1 9 9 1 2
Branco
Coimbra 2 24 19 8 5
Evora 1 11 9 2 Sem informacéo
Faro 1 9 7 1 Sem informacéo
Guarda Sem informagéo 14 11 2 1
Leiria 5 18 19 5 2
Lishoa 9 62 51 2 7
Portalegre Sem informacéo 6 7 2 1
Porto 4 55 35 2 3
Santarém Sem informacéo 15 13 3 1




Setubal 3 21 13 8 2

Viana do 1 14 6 Sem Sem informacéo
Castelo informacéo

Vila Real 4 10 5 2 1

Viseu 4 10 5 2 1

Fonte: adaptado site da Carta Social - http://www.cartasocial.pt/index1.php

ANEXO D - QUADRO 4 - CAPACIDADE TOTAL E N° DE UTENTES ANS
RESPOSTAS SOCIAIS PARA PESSOAS ADULTAS COM DEFICIENCIA

Centro de
Atendimento, Centro de Atividades Lar Residencial Residéncia Servico de Apoio
Acompanhamento e Ocupacionais Auténoma Domiciliario
Reabilitacdo Social

Capacidade | N° de | Capacidade | N° de | Capacidade | N° de | Capacidade | N° de | Capacidade | N° de

Total utentes | Total utentes | Total utentes | Total utentes | Total utentes
Aveiro 140 80 1222 1173 397 391 45 44 100 85
Beja 220 211 128 130 6 6 30 3
Braga 140 87 1098 1 046 388 377 26 25 81 70
Braganca 25 25 260 232 247 240 18 18 40 6
Castelo 45 27 365 333 217 218 5 3 55 18
Branco
Coimbra 92 68 1278 1141 467 442 53 47 140 94
Evora 50 50 376 370 236 233 10 10
Faro 80 18 343 338 225 212 5 5
Guarda 485 481 309 287 10 10 15 15
Leiria 342 300 882 842 330 292 30 23 65 20
Lisboa 968 891 3132 2841 1555 1494 20 20 318 263
Portalegre 261 231 135 131 15 15 40 20
Porto 586 586 2438 2301 728 702 30 30 110 81
Santarém 1011 891 518 514 15 15 25 10
Settbal 162 159 703 689 207 206 56 53 60 52
Viana do 40 40 472 436 84 77
Castelo
Vila Real 160 147 355 329 90 90 10 9 40 8
Viseu 197 127 696 607 398 371 30 23

Fonte: adaptado site da Carta Social - http://www.cartasocial.pt/index1.php




ANEXO E - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

A presente entrevista insere-se numa investigacdo sobre a opinido dos Cuidadores
Familiares/Informais de Pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade em relagdo as necessidades e
preocupaces no decorrer do processo de cuidar. O estudo visa a obtencdo do grau de Mestre em
Servico Social pelo Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa — Instituto
Universitario de Lisboa (ISCTE -IUL).

O principal propédsito da investigacdo serd escutar os Cuidadores, dando énfase as
dificuldades vivenciadas, ao impacto que a prestagéo de cuidados trouxe para a sua vida, tal como,
apurar quais as recomendacdes que gostariam de salientar para melhorar o apoio concedido e a
Pessoa com deficiéncia. A entrevista terd uma duragdo aproximada de 45 minutos.

Nenhuma das respostas dadas serd considerada correta ou incorreta, todas elas serdo
avaliadas como informacdo fundamental, sendo posteriormente analisadas através de
procedimentos cientificos, de confidencialidade e anonimato. Caso sejam identificadas ameacas
graves e crediveis a seguranca de individuos em situacdo de vulnerabilidade, e/ou vitimas de
crimes publicos ou semipublicos, cabe ao Grupo de Investigagdo analisar a pertinéncia de reportar
as instancias competentes as situagcdes em causa.

O testemunho dos(as) Entrevistados(as) € um crucial contributo para a investigacéo e
avanco cientifico do tema, sendo feito de modo voluntario pelo que, podera recusar-se a participar,
n&o querer responder a alguma das questdes, ou a desistir da sua participag¢do a qualquer momento.

Para viabilizar o registo da informacéo, solicita-se autorizagdo de gravacdo audio da
conversa, para que deste modo sejam analisados com maior rigor todos os dados transmitidos.

Para qualquer eventual esclarecimento podera contactar a investigadora Sonia Valentim

através do endereco de email Sonia_Raquel_Valentim@iscte-iul.pt

Apds tomar conhecimento da informacgao sobre a Investigagdo, declaro ter mais de 18 anos
de idade e que:

|:| Aceito participar na Investigacao.
I:I Aceito participar na Investigacdao, mas ndo autorizo gravac¢do audio.

|:| Nao aceito participar na Investigacao.

Assinatura (rubrica): Data:_ /_ /

Desde ja 0 muito obrigada pela sua valiosa colaborag&o!
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ANEXO F - GUIAO ENTREVISTA

| — Caraterizacao Sociodemografica

Tdpicos de entrevista:

I e A

Idade

Estado Civil

Qual a constituicdo do seu agregado familiar?

Concelho de residéncia

Qual o nivel de habilitagdo escolar?

Qual a sua situacdo face ao emprego? (Empregado/a tempo inteiro; Empregado/a
tempo parcial; Desempregado/a a procura de emprego; Desempregado/a de longa

duracdo; Reformado/a).

Il — Caraterizacao do processo de cuidar

Tépicos de entrevista:

10.

11.
12.

Qual o seu grau de parentesco e/ou amizade com 0 Pessoa de quem cuida?
(Mae/Pai, Esposa/o, Filho/a, Irmé&o/4, etc.).

Quantas horas, aproximadamente, presta cuidados por semana?

Quais as principais tarefas de apoio que presta a Pessoa de quem cuida?

Recebe apoios no decorrer do ato de cuidar? Se sim quais?

- Apoio informal (familia e amigos).

- Apoio formal (pessoa contratada para prestar apoio; respostas sociais (ex. CAO,
SAD, Transporte personalizado, Centro de férias e lazer)).

Sente que o0s apoios que recebe (informais ou formais) sdo suficientes?
Beneficia de alguma prestacdo social, ou a pessoa de quem cuida?

- Pensdo Social para Inclusao

- Subsidio para assisténcia a filho com deficiéncia ou doenca crénica

- Subsidio por assisténcia de 3? pessoa

- Protecéo especial na Invalidez

- Complemento por Dependéncia

VI



13.

Tendo em conta os rendimentos e alguma prestacéo social que aufira, sente que
estes sdo suficientes para colmatar as despesas mensais, inerentes a prestacdo de
cuidado e de todos os restantes gastos familiares, pessoais e com o lar?

111 — Papel do Cuidador(a) Familiar/Informal

Tdpicos de entrevista:

14.
15.

16.

17.

18.

19.

20.

Teve opcdo de escolha quando decidiu ser Cuidador Informal/Familiar?
Foi-lhe disponibilizada formac&o ou orientacdo especifica (médica e de cuidados

pessoais) para prestar cuidados a Pessoa de quem cuida?

(Colocar a questdo seguinte caso o Entrevistado trabalhe e preste cuidados em simultaneo).

No que diz respeito ao seu local de trabalho, houve alguma flexibilizagéo, ou
hipotese de adaptacdo tendo em conta ser Cuidador Familiar? (ex. horério de
trabalho, periodos de auséncia por necessidade de prestar apoio, etc.)

Quais os impactos que o facto de ser Cuidador(a) Familiar/Informal trouxe para
as seguintes dimensdes da sua vida?

17.1) Pessoal (atividades sociais e de lazer, tempo para si, saude fisica e
psicolégica);

17.2) Familiar (relacGes e dindmicas com restantes membros da familia);

17.3) Profissional (continuidade da atividade laboral, compreensédo pela
necessidade de prestar cuidados e possiveis auséncias inerentes, reducdo ou
manutencdo do rendimento mensal).

No decorrer do processo de cuidar, alguma vez recebeu cuidados de satde (fisico
e psicoldgico) devido ao seu papel de Cuidador(a)? Se sim, ficou satisfeito(a)? Se
ndo, sentiu necessidade?

Alguma vez beneficiou de um periodo de descanso? Se sim durante quanto
tempo e com que periodicidade? Se ndo, ja sentiu essa necessidade?

Na sua opinido, a sociedade (familia, pessoas da comunidade e Estado), reconhece

0 papel dos Cuidadores Familiares das Pessoas com Deficiéncia?

Vil



IV - Desafios do Cuidador Familiar/Informal

21. Quais as principais necessidades que verifica no decorrer da prestagdo de
cuidados?

22. Sente-se esclarecido(a) sobre os seus direitos como Cuidador(a) e dos direitos da
Pessoa de quem cuida?

23. Sente que o Estado presta 0 apoio necessario, através de medidas e politicas que
implementa?

24. Neste momento o Estatuto de Cuidador Informal encontra-se a ser analisado pela
comissdo do Ministério do Trabalho e Seguranca Social, qual a sua opinido sobre
o Estatuto? Se for legislado sente que podera proporcionar melhorias para a vida

dos Cuidadores e das Pessoas de quem cuidam? (Fazer breve resumo do que trata o
Estatuto do Cuidador Informal caso seja necessario).

25. Quiais as principais preocupacdes que sente ao pensar no presente e futuro?

V — Recomendacdes dos Cuidadores

26. Imaginando que seria convidado(a) a participar num grupo de trabalho sobre
Medidas Politicas de Apoio a Cuidadores Familiares/Informais, o que gostaria de

recomendar?

Muito obrigada pela sua colaboracéo!



ANEXO G - GRELHA DE ANALISE DE CONTEUDOS DAS

ENTREVISTAS

TEMA DE .
. DIMENSOES INDICADORES PERGUNTAS
ANALISE
18 — 28 anos
29 — 38 anos
Idade 39 — 48 anos Qual a sua idade?
49 — 58 anos
> 59 anos.
Solteiro/a
Casado/a
o ) Quial o seu estado
Estado Civil | Unido de facto o
. ) civil?

Divorciado/a
Viavo/a
2 elementos

Agregado 3 elementos Qual a constituicdo do

Caraterizagdo familiar 4 elementos seu agregado familiar?
Sociodemogréfica >5 elementos
) . ) ) Quial o seu concelho
Localidade | Regido de Lisboa e Vale do Tejo S
de residéncia?
Sem habilitagdes
L Ensino primario )

Habilitagédo ) o Qual o seu nivel de

Ensino bésico L
Escolar habilitacdo escolar?

Ensino secundario

Ensino superior

Situacdo face

ao emprego

Empregado/a tempo inteiro

Empregado/a tempo parcial

Desempregado/a & procura de emprego

Desempregado/a de longa duracéo

Reformado/a

Qual a sua situacéo

face ao emprego?

Caraterizacédo do
processo de

cuidar

Rotina da
prestacdo de
cuidados as

pessoas
adultas com

deficiéncia

Mée/Pai, Esposa/o, Filha/o, Irmé/ao,

Av0/6, Amiga/o, outro.

Qual o seu grau de
parentesco e/ou
amizade com o Pessoa

de quem cuida?

< 78 horas;

> 78 horas.

Quantas horas,

aproximadamente,




presta cuidados por

semana?
- Atividades de vida diarias (ex.
higiene pessoal, vestir, alimentar e
caminhar/mobilizar);
- Suporte em atividades instrumentais | Quais as principais

da vida diaria (gestdo da casa e a sua
manutencao);

- Apoio emocional,

- Apoio na participagdo em atividades

recreativas e lidicas na comunidade;

tarefas de apoio que
presta a Pessoa de

quem cuida?

- Apoio informal (familia e amigos).

- Apoio formal (pessoa contratada para
prestar apoio; respostas sociais (ex.
CAO, SAD, Transporte personalizado,

Centro de férias e lazer)).

- Recebe apoios no
decorrer do ato de
cuidar? Se sim quais?
- Sente que 0s apoios
que recebe (informais
ou formais) sdo

suficientes?

- Pensdo Social para Inclusdo

- Subsidio para assisténcia a filho com
deficiéncia ou doenca cronica

- Subsidio por assisténcia a 3% pessoa

- Protecédo especial na Invalidez

- Complemento por Dependéncia

Beneficia de alguma
prestacdo social, ou a

pessoa de quem cuida?

- Problemas em relacdo a situacéo
financeira, relacionados com despesas
especiais, a falta de seguranca social e

do reconhecimento legal.

Tendo em conta 0s
rendimentos e alguma
prestacdo social que
aufira, sente que estes
sdo suficientes para
colmatar as despesas
mensais, inerentes a
prestacdo de cuidado e
de todos os restantes
gastos familiares,

pessoais e com o lar?

Xl




Papel do
Cuidador(a)

Familiar/Informal

Adaptacéo ao
papel de
Cuidador

- Decisdo tomada em contexto
familiar, de forma isolada pelo
Cuidador ou imposta pela familia ou

terceiros.

- Formacé&o/orientacdo disponibilizada
pela Equipa Médica de referéncia ou
por Técnicos de Centros de Atividades
Ocupacionais ou de outras Entidades

sociais.

- Flexibilizagao do horério de trabalho,
reducdo de horério laboral, alteracéo
das funcbes em que colabora ou
mudanca do local para beneficio do

Cuidador e possibilidade de dispensa.

- Teve opcdo de

escolha guando
decidiu ser Cuidador
Informal/Familiar?

- Foi-lhe
disponibilizada
formacao ou
orientacdo especifica
(médica e de cuidados
pessoais) para prestar
cuidados & Pessoa de
quem cuida?

- No que diz respeito
ao seu local de
trabalho, houve
alguma flexibilizacéo,
ou hipotese de
adaptagdo tendo em
conta ser Cuidador

Familiar?

- Pessoal (atividades sociais e de lazer,

Quais os impactos que

tempo para si, saude fisica e |o facto de ser
psicolégica); Cuidador(a)
o - Familiar (relagdes e dindmicas com | Familiar/Informal
Consequéncias o
restantes membros da familia); trouxe para as
do papel de - . : N
) - Profissional  (continuidade da | seguintes dimensdes
Cuidador o 3 )
atividade laboral, compreensdo pela | da sua vida?
necessidade de prestar cuidados e
possiveis auséncias inerentes, reducédo
ou manutencdo do rendimento mensal).
- Momentos de stress emocional, | No  decorrer  do
exaustdo e fadiga, problemas nas costas, | processo de cuidar,
Apoio ao envelhecimento fisico e mental precoce. | alguma vez recebeu
Cuidador cuidados de saude

- Unidades de Internamento de Longa

Duragéo e Manutencéo;

(fisico e psicologico)

devido ao seu papel de
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- Residéncias privadas para

permanéncia de  Pessoas com
deficiéncia (temporario ou de longa

duracéo).

Cuidador(a)? Se sim,
ficou satisfeito(a)? Se
nao, sentiu

necessidade?

Alguma vez beneficiou
de um periodo de
descanso? Se sim
durante quanto tempo
e com que
periodicidade? Se ndo,
ja sentiu essa

necessidade?

-Fraco reconhecimento social pela
prestacdo de cuidadores, por parte da
sociedade, os profissionais de salde, as

autoridades e mesmo na familia os

Na sua opinido, a
sociedade (familia,
pessoas da

comunidade e Estado),

Desafios do
Cuidador

Familiar/Informal

Papel do - Falta de compreensdo da elevada reconhece o papel dos
Cuidador aos | responsabilidade inerente ao ato de Cuidadores Familiares

olhos da cuidar e das dificuldades; das Pessoas com
sociedade - Discriminacédo da sociedade perante Deficiéncia?

os seus filhos.

- Necessidade de envolvimento dos

Cuidadores nos processos de decisdo

clinica por parte da classe médica.

- Falta de tempo; Quais as principais

- Falta de apoio; necessidades que

Necessidades
e
preocupacdes
dos
Cuidadores

Familiares

- Conciliar trabalho e prestacédo de
cuidados;

- Isolamento social e a solidao;

- Falta de servicos comunitérios;

- Dificuldades de acessibilidade a
edificios e servicos;

- Falta de servicos domiciliarios de
qualidade;

- Problemas financeiros;

- Problemas de salde;

verifica no decorrer da

prestacdo de cuidados?

Sente-se esclarecido(a)
sobre o0s seus direitos
como Cuidador(a) e
dos direitos da Pessoa

de quem cuida?

Sente que o Estado
presta 0 apoio

necessario, através de
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- Problemas administrativos;

- Defender e capacitar a Pessoa
dependente nos direitos e respeito
pelos principios éticos;

- Reconhecimento Social e Legal.
- Quais as condicdes de
acompanhamento que tera a Pessoa
apos falecimento do Cuidador, ou caso
este fique com alguma incapacidade de
poder prestar apoio;

- Poder dar qualidade de vida a Pessoa
de quem cuida, fazendo-a feliz;

- Se acontecer alguma situagdo grave
com o Cuidador e este estiver sozinho
com a Pessoa de quem cuida, o que
podera acontecer;

- Ter sempre capacidade fisica e
psicolégica para prestar cuidados;

- Ter

sustento de ambos.

capacidade financeira para

medidas e politicas que

implementa?

Neste momento o
Estatuto de Cuidador
Informal encontra-se a
ser analisado pela
comisséo do
Ministério do Trabalho
e Seguranga Social,
qual a sua opinido
sobre o Estatuto? Se
for legislado sente que
poderd  proporcionar
melhorias para a vida

dos Cuidadores e das

Pessoas de quem
cuidam?

Quais as principais
preocupacoes que

sente ao pensar no

presente e futuro?

Recomendaces

dos Cuidadores

Opini&o dos

Cuidadores

Familiares
sobre medidas

de apoio

- Servigos baseados na comunidade
(flexibilidade e aumento de respostas
sociais, aumento de cuidadores formais,
acessibilidade, descanso do cuidador,
melhoria habitacional e nos meios de
deslocacéo);

- Apoio financeiro e da seguranca social
(atribuicdo de subsidio aos Cuidadores,
contribuigdo financeira para
tratamentos e terapias, fornecer as
Pessoas com deficiéncia um or¢amento;
reducdo da idade de reforma sem
penalidade, opc¢do de escolha de quais
0S Servicos que querem ter apoio e qual
0  orgamento

que  conseguem

Imaginando que seria
convidado(a) a
participar num grupo
de trabalho
Medidas Politicas de

sobre

Apoio a Cuidadores
Familiares/Informais,
0 que gostaria de

recomendar?
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disponibilizar, reconhecimento legal
dos Cuidadores familiares);

- Mudancas administrativas (melhoria
na disseminacdo de informacdo; criar
um local/ponto de informacdo onde
Cuidadores pudessem solicitar
esclarecimentos, de forma gratuita, e
gue notifica-se pessoas elegiveis a
beneficiarem de servicos; criacdo de
grupos de autoajuda e/ou reunides para
Cuidadores; simplificar 0S
procedimentos administrativos;
melhorar a coordenacdo interna entre
Servigos nacionais e regionais para que
os Cuidadores ndo tenham de prestar
provas de ilegibilidade
sistematicamente);

- Medidas de reconciliacdo (facilitar a
reintegracdo laboral, dias adicionais de
licenca para Cuidadores; terem direito a
uma licenca mais longa de auséncia sem
a perda de trabalho; terem horarios de
trabalho flexiveis; poderem optar por
reducdo de tempo de trabalho, mas pago
e fornecerem a possibilidade de
realizarem teletrabalho).

- Envolvimento, inclusdo e
sensibilizacdo (promover 0
envolvimento das Pessoas com
deficiéncia e seus Cuidadores na
tomada de decisGes que lhes dizem
respeito);

- Prevencdo da salde (acesso a apoio
psicolégico; atividades recreativas para
Cuidadores;  promover avaliacfes

regulares do estado de salde, fisica e
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mental dos Cuidadores; criar ajuda por
telefone a que possam recorrer em

situacOes de stress).
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